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SELVITYSHENKILON TOIMEKSIANTO

Eldaman loppuvaiheen hoitoa, itsemadaraamisoikeutta, saattohoitoa ja eutanasiaa koskevan
lainsaadantotarpeen asiantuntijatydryhmad on 31.8.2021 luovuttamassaan loppuraportissa
(Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2021:23) esittanyt erityishoitora-
haoikeutta henkilolle, joka osallistuu vakavasti sairaan laheisensa saattohoitoon. Ehdo-
tusta on kasitelty tarkemmin laskentatydryhman raportissa (Sosiaali- ja terveysministerion
raportteja ja muistioita 2021:21).

Voimassa olevan lainsaddannon mukainen erityishoitoraha ei kuitenkaan sellaisenaan
sovellu saattohoidon ajalta maksettavaksi korvaukseksi, silla se on tarkoitettu erityyppisiin
tilanteisiin. Kaytannossa kysymys olisi siis uudesta (pdivaraha-) etuudesta.

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 19.9.2022 emeritusprofessori Seppo Koskisen arvioi-
maan saattohoitovapaan ajalta maksettavan etuuden tarvetta ja sisaltoa.

Selvityshenkilon tuli arvioida ja tehda ehdotuksia seuraavista asioista:

® Onko tarvetta turvata henkilon toimeentuloa etuudella saattohoitovapaan
ajalta?

— Missa tilanteissa ja keiden kohdalla toimeentulo vaarantuu saattohoitoon
osallistumisen vuoksi? Jos mahdollista selvittaa, niin miten tilanteet
nykyisin hoituvat (esim. palkaton tydsta poissaolo, vuosiloman
kayttaminen)?

— Lahtokohtaisesti saattohoidon ajalta maksettava etuus lienee syyta
rajata korvaamaan nimenomaan ansiotydsta poissaolosta aiheutuvaa
ansioiden menetystd, mika rajaisi etuuden ulkopuolelle esim. vanhuus-
tai tyokyvyttomyyseldkkeellad olevat. Pohdittavaksi jdisi kuitenkin
tiettyja tyoelaman ulkopuolella olevia ryhmia, kuten esim. tyottomat
tai opiskelijat, joiden kohdalla saattohoitoon osallistuminen saattaa
vaikuttaa heidan oikeuteensa saada ensisijaista etuuttaan. Samoin olisi
pohdittava niiden henkildiden oikeutta, joille ei varsinaisesti aiheudu
tulojen menetysta saattohoitoon osallistumisesta (elakeldisten lisaksi
esim. hoitovapaalla olevat tai omaishoitajat).
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®  Minka tyyppinen etuus olisi perusteltu?

— Soveltuuko tydryhman esittama erityishoitoraha myos
saattohoitotilanteisiin vai olisiko kyseessa kokonaan oma
sairausvakuutuslain mukainen pdivdrahaetuus vai jokin muu?

— Voiko erityishoitoraha soveltua tydsopimuslain mukaisen
omaishoitovapaan ajalta maksettavaksi etuudeksi (sisaltaisi
saattohoidon)?

e  Etuuden maksamisen edellytykset

— Kenelle etuutta maksettaisiin (etuuteen oikeutettujen piirin maarittely)?
Vrt. kysymys edelld: koskisiko vain tydsuhteessa olevia tai yrittdjia, joille
aiheutuu todellista ansionmenetysta tydstd poissaolon takia vai myos
muita henkiloryhmia?

— Miten maaritelldan etuuteen oikeutettu "omainen”tai ” |laheinen”
suhteessa saattohoidettavaan?

— Onko tarpeen, ettd useampi henkilo saisi etuutta samalta ajalta ja saman
henkilon saattohoitoa koskien vai olisiko syyta rajata oikeus siten, etta
vain yksi Iaheinen tai omainen voisi saada?

— Tarvitaanko saattohoidettavan myotavaikutusta tai suostumusta siihen,
maksetaanko etuutta hdanen saattohoitonsa perusteella ja kenelle
maksetaan (toisin sanoen onko hoidettavalla valta paattaa siita, kuka
hanen saattohoitoonsa osallistuu)? Miten suostumus olisi mahdollista
kdytanndssa toteuttaa? Entad jos hoidettava on niin huonossa kunnossa,
ettei pysty suostumusta antamaan?

e Ftuusoikeuden alkaminen

— Milloin ja missa vaiheessa palliatiivista hoitoa etuusoikeus alkaisi?
Kirjoittaako hoitava ladkari lausunnon siita, milloin potilaan
saattohoitovaihe alkaa? Liittyykd ja mita tietosuojaan liittyvia
kysymyksia etuuden hakemiseen? Tama liittynee myos edellad olevaan
kysymyksen siitd, tarvitaanko hoidettavan suostumus etuuden
hakemiseen. Jos saattohoidettava henkilo itse on kykeneva toimittamaan
ldadkarinlausunnon Kelaan, tietosuojahaasteita ei liene.
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Miten pitkalta ajalta etuutta olisi tarkoituksenmukaista maksaa (pdivien
enimmaismaarat)?

—  Olisiko etuuspdivien maara hoidettavakohtainen, vaikka etuutta kayttaisi
useampi henkil6?

— Olisiko enimmaisaika ehdoton vai pitdisiko olla mahdollisuus ns.
lisdpaiviin?

Etuuden maaraytyminen (maard)?

— Jos kyseessa olisi sairausvakuutuslain mukainen paivdrahaetuus,
madraytymisen lienee syyta perustua vuosituloon, kuten muutkin
paivarahaetuudet (tartuntatautipaivarahaa lukuun ottamatta).
Pohdittavaksi kuitenkin, olisiko tarvetta osittaiselle etuudelle (vrt.
osasairauspaivdraha tai osittainen vanhempainraha, jotka puolet
tdysimaaraisesta) vai olisiko etuus aina taysimaardinen?

Onko ja millaisia etuuksia saattohoidon ajalle muissa maissa ja miten ne
on rahoitettu? Miten pitkalta ajalta etuutta on kdytannossa keskimaarin
maksettu?

— Pohjoismaat ja muutama muu Euroopan maa.

Millaisia kustannuksia saattohoitovapaan ajalta maksettavasta etuudesta
syntyisi?

— Arvio pohjautuisi em. kysymyksiin ja niiden pohjalta tehtyyn
ehdotukseen etuudesta.

— Kustannusvaikutuksissa on arvioitava ja huomioitava myds, voisiko
etuusmenot toisaalla sadstya (Elaman loppuvaiheen -tydryhma on
raportissaan todennut, etta saattohoitovapaan etuus voisi vahentaa
hoitajan sairauspaivarahan kaytt6a)

Mita muita vaikutuksia etuudella voidaan arvioida olevan?
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Ohjausryhma

Selvityshenkilon tueksi asetettiin ohjausryhma, jonka kokoonpano oli seuraava:
Liisa Siika-aho (pj.), johtaja, sosiaali- ja terveysministerio

Minna Liuttu, finanssineuvos, sosiaali- ja terveysministerio

Eva Ojala, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministerio

Emmi Vettenranta (siht.), asiantuntija, sosiaali- ja terveysministerio
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1 Nykytilan lyhyt kuvaus

1.1 Sairausvakuutuslaki, tukilait ja tyosopimuslaki

Saattohoitokorvauksesta meilld Suomessa ei ole erityissaantelya muiden kuin alle 16-vuo-
tiaiden osalta erityishoitorahan kautta. Sairauspdivaraha on keskeisin yleinen etuus liittyen
sairauksiin ja tapaturmiin. Pidempikestoisten sairauksien yhteydessad sairauspdivaraha kor-
vautuu tyodikaisten kohdalla tyokyvyttomyyselakkeilla.

Nykytilassa on keskeistda myds tukea asianomaista hoidettavaa. Tallaisia tukia ovat esimer-
kiksi vammaistuki ja elaketta saavan hoitotuki. Asianomaisille myénnettavat tuet ovat osin
kaytettavissa ulkopuolisen hoitoavun saamiseen.

Lisaksi on olemassa hoitajan nakdkulmasta saddettyja poissaolo-oikeutuksia (poissaolo
pakottavista perhesyistd, omaishoitovapaa).

1.1.1 Sairausvakuutuslaki

Vakuutetun oikeus korvaukseen tarpeellisista sairauden hoidon aiheuttamista kustannuk-
sista ja lyhytaikaisen tyokyvyttomyyden aiheuttamasta ansionmenetyksesta turvataan
siten kuin sairausvakuutuslaissa saddetaan. Sairausvakuutuslaki on sairauksien ja tapatur-
mien korvaamisen osalta keskeisin soveltamisalaltaan yleinen laki. Laki sisaltaa saannoksia
sairaanhoitokorvauksista, hoito- ja tutkimuskorvauksista, matkakustannusten korvaami-
sesta, ladkekorvauksista, ladkevalmisteen korvattavuudesta ja tukkuhinnasta, sairauspai-
vdrahasta ja osasairauspdivdrahasta, erityishoitorahasta, pdivarahaetuuksien maarista ja
niiden suhteesta muihin etuuksiin. Laki sadntelee osin myds tydterveyshuoltoa.

Vakuutetulla on oikeus sairauspaivarahaan laissa tarkoitettujen vuositulojen perusteella
(tyotulovakuutus).

1.1.2 Erityishoitoraha

Sairausvakuutuslain 10 luvun mukainen erityishoitoraha liittyy alle 16-vuotiaan akuuttiin
vaikeaan sairauteen tai vammaan ja on luonteeltaan tilapdainen. Omaishoidon tuki taas liit-
tyy pysyviin ja usein my0s pitkaaikaisiin tilanteisiin.

1
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Erityishoitoraha on tarkoitettu korvaamaan lyhytaikaista tai tilapdista ansionmenetystd,
joka aiheutuu vakuutetun osallistumisesta lapsensa sairaudesta tai vammasta johtuvaan
hoitoon tai kuntoutukseen.

Erityishoitorahaa maksetaan vakuutetulle, joka on alle 16-vuotiaan lapsensa sairaanhoi-
toon liittyvaan, nopeasti kehittyvaan tai vaativaan hoidolliseen vaiheeseen osallistumisen
tai lapsensa kuntoutuksen vuoksi lyhytaikaisesti tai tilapdisesti estynyt tekemasta omaa
tai toisen tyota ja jolla ei ole talta ajalta ty6tuloja. Vahdinen tyotulo ei kuitenkaan esta eri-
tyishoitorahan maksamista. Tyotulona ei oteta huomioon omaishoidontukea eikd myos-
kaan perhehoidosta maksettavaa hoitopalkkiota.

Erityishoitorahaan on oikeus vakuutetulla, joka osallistuu: 1) erikoissairaanhoidon tasoi-
sessa toimintayksikOssa taikka erityishuoltopiirin toimintayksikon erikoissairaanhoidon
tasoisella poliklinikalla lapsensa sairauden tai vamman vuoksi annettavaan hoitoon tai
kuntoutukseen, jos lasta hoitava laakari katsoo osallistumisen tarpeelliseksi; erityishoitora-
han suorittamisen edellytyksend on lisaksi seitseman vuotta tayttaneen lapsen osalta, etta
sairaus tai vamma on vaikea; 2) lapsensa vaikean sairauden tai vaikean vamman vuoksi 1
kohdassa annettavaan hoitoon tai kuntoutukseen liittyvaan kotihoitoon, jos lasta hoitava
laakari katsoo osallistumisen tarpeelliseksi; 3) lakiin perustuvalle lapsensa sairauden tai
vamman vuoksi jarjestetylle sopeutumisvalmennus- tai kuntoutuskurssille tai muuhun nii-
hin rinnastettavaan lakiin perustuvaan kuntoutustoimintaan; tai 4) lapsensa vaikean sai-
rauden tai vaikean vamman 1 kohdassa mainittuun hoitoon tai kuntoutukseen liittyvaan,
hoidollisin syin perusteltuun, kouluun tai paivahoitoon palaamisen kokeilujaksoon ole-
malla varalla, jos lasta hoitava ladkari katsoo varallaolon tarpeelliseksi.

1.1.3 Vammaistuki ja hoitotuki

16 vuotta tdyttdneen vammaistuen tarkoitus on helpottaa selviytymista jokapaivaisessa
elamadssa, tyossa ja opiskelussa. Vammaistukea maksetaan 16 vuotta tayttaneelle sairaalle
tai vammaiselle henkil6lle, jonka toimintakyky on heikentynyt vahintdan vuoden ajan.
Toimintakyvyn katsotaan heikentyneen silloin, kun sairaus tai vamma heikentaa kykya
huolehtia itsestdan, selviytya valttamattomista kotitaloustoista tai selviytya tyo- ja opiske-
lutehtdvista. Vammaistukena mydnnetdan perusvammaistukea, korotettua vammaistukea
ja ylintda vammaistukea.

Etuuden mydntédminen edellyttda lisaksi Iadketieteellisesti arvioitua haittaa tai avuntar-
vetta esim. henkilokohtaisissa toiminnoissa, esimerkiksi peseytymisessa, pukeutumisessa
ja kommunikoinnissa tai ohjauksen ja valvonnan tarvetta, esim. muistuttelua, patistelua ja
silmallapitoa arjen eri toiminnoissa.
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Eldkettd saavan hoitotuen tarkoitus on tukea pitkdaikaisesti sairaan tai vammaisen eldk-
keensaajan jokapaivaista elamaa, toimintakyvyn yllapitamista, kuntoutusta ja hoitoa. Ela-
kettd saavan hoitotukea voi saada taytettydan 16 vuotta.

Hoitotuen saaminen edellyttaa, etta henkilon toimintakyky on heikentynyt yhtdjaksoi-
sesti vahintaan vuoden ajan. Toimintakyvyn katsotaan olevan heikentynyt, kun sairaus tai
vamma heikentaa henkildn kykya huolehtia itsestdan (esim. peseytya tai pukeutua), tehda
valttamattomia kotitaloustoita tai asioida kodin ulkopuolella. Etuuden myéntaminen edel-
lyttaa lisaksi sdannollista avuntarvetta esim. henkilokohtaisissa toiminnoissa, kuten pesey-
tymisessd, pukeutumisessa tai kommunikoinnissa tai ohjauksen tai valvonnan tarvetta,
esim. muistuttelua, patistelua ja silmallapitoa arjen eri toiminnoissa.

Elaketta saavan hoitotuki on porrastettu kolmeen tasoon vahintaan vuoden kestavan
avun, ohjauksen tai valvonnan tarpeen perusteella (perustuki, korotettu tuki, ylin tuki). Eri-
tyiskustannukset voivat korottaa hoitotuen maaran perushoitotuesta vain korotetun tuen
tasolle. Erityiskustannuksina voidaan ottaa huomioon toimintakykya heikentavasta sairau-
desta, viasta tai vammasta aiheutuvat tarpeelliset, ylimaaraiset ja jatkuvat kustannukset
siltd osin kuin henkil6 vastaa niista itse.

1.1.4 Omaishoidon tuki

Omaishoidon tuki on vanhuksen, vammaisen tai sairaan kotioloissa tapahtuvan hoidon tai
muun huolenpidon turvaamiseksi maksettava hoitopalkkio tai palveluja, jotka maaritel-
ladn hoito- ja palvelusuunnitelmassa. Omaishoidon tuesta paattaa ja sen rahoittaa hyvin-
vointialue, ja se on harkinnanvarainen sosiaalipalvelu tata varten varattujen maararahojen
rajoissa. Omaishoidon tuki ei ole lakisaateinen oikeus toisin kuin Kelan mydntamat etuu-
det. Hoitopalkkio voi vaihdella hyvinvointialuekohtaisesti. Laissa omaishoidon tuesta on
madritelty vain palkkioiden vahimmadismaarat.

Hoitopalkkio maksetaan hoitajalle (omainen tai muu ldheinen henkil®). Palkkion suuruus
maardytyy hoidettavan avuntarpeen maaran ja hoidettavuuden perusteella. Omaishoi-
tosopimukseen liittyy aina hoito- ja palvelusuunnitelma. Omaishoitajalla on oikeus pitaa
vapaata vahintaan kaksi vuorokautta kalenterikuukautta kohti. Omaishoitajalla on oikeus
kolmeen vapaapdivaan kuukaudessa silloin, kun omaishoito on ymparivuorokautisesti
sitovaa.

Sy6pddn sairastuneen turva esimerkkind
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Kun tyontekija sairastuu syopadn, hanelld on oikeus sairausajan palkkaan. Oikeus palk-
kaan on lakisdateisesti 9 paivalta. Tydsuhteen ehdoista riippuu, kuinka kauan tyénan-
taja maksaa sairausajan palkkaa. Kun tydnantajan palkanmaksu loppuu, Kela maksaa
sairauspadivarahaa.

Kelan sairauspdivaraha korvaa alle vuoden kestavan tyokyvyttomyyden aiheuttamaa ansi-
onmenetystd. Sairauspdivdarahaa maksetaan 16-67-vuotiaalle henkil6lle, joka ei sairau-
tensa vuoksi kykene tekemaan tyota.

Kelan sairauspdivarahaa saa vasta, kun tyokyvyttomyys on kestanyt yhtdjaksoisesti oma-
vastuuajan, joka on sairastumispadiva ja yhdeksan seuraavaa arkipdivaa. Sairauspaivarahaa
maksetaan samasta sairaudesta yleensa enintaan 300 paivaltd, kertyma lasketaan kah-
den vuoden ajalta. Sen jalkeen samasta sairaudesta maksetaan sairauspaivarahaa vasta
vuoden tyokykyisyyden jalkeen. Jos kuitenkin palaa tydhon vahintaan 30 paivaksi, mutta
tarvitsee saman sairauden takia lisad sairauslomaa esim. leikkauksen takia, voi olla mah-
dollisuus saada sairauspdivarahalle vield jatkoaikaa 50 paivaa. Jos tydnantaja maksaa tyon-
tekijalle sairausloman ajalta palkkaa, sairauspdivaraha maksetaan tyénantajalle.

Syopaan sairastunut voi saada my0s edella kerrottua vammaistukea aikuiselle. Vammais-
tuen tarkoituksena on helpottaa selviytymista jokapaivadisessa eldmassa, tydssa ja opis-
kelussa. Tukea voi saada Suomessa asuva 16 vuotta tayttanyt pitkaaikaisesti sairas tai
vammainen henkild, jonka toimintakyky on heikentynyt yhtdjaksoisesti vahintdan vuoden
ajan.

Jos sydpadn sairastuneen tulot ja varat eivat riita valttamattomiin jokapaivaisiin menoihin,
voi hanelld olla oikeus Kelan mydntamaan toimeentulotukeen. Toimeentulotuki on viime-
sijainen tuki ja se on tarkoitettu valiaikaiseksi tukimuodoksi esimerkiksi silloin, kun henkilo
joutuu odottamaan hanelle kuuluvia ensisijaisia etuuksia.

Elakevaihtoehdot ja niiden yhdistelmat vaihtelevat sen mukaan, mika on eldketta harkitse-
van ikd ja millainen tyohistoria hanelld on.

Tyokyvyttomyyselaketta voi saada 16-65-vuotias henkild, joka ei sairauden tai vamman
vuoksi voi kdyda toissa. Tyokyvyttomyyseldke korvaa pysyvan tyokyvyttdmyyden aiheut-
tamaa ansiotulojen menetysta. Maardaikainen eldake on nimeltdaan kuntoutustuki. Osatyo-
kyvyttomyyseldke on tarkoitettu henkildlle, joka sairaudestaan huolimatta pystyy viela
osa-aikaisesti jatkamaan tyossaan. Maardajaksi myonnettavaa osatyokyvyttomyyseldketta
kutsutaan osakuntoutustueksi. Eldkkeella oleva voi hakea Kelalta hoitotukea silloin, kun
han tarvitsee apua, tukea tai valvontaa kotona asumisessa ja siella tapahtuvassa hoidossa.
Hoitotukea voi hakea, jos sairaus tai vamma on heikentanyt toimintakykya vahintdan vuo-
den ajan.
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1.1.5 Poissaolo pakottavista perhesyista, poissaolo laheisen
hoitamiseksi seka omaishoitovapaa

Tydsopimuslain 4 luvun 7 §:n mukaan tyontekijalla on oikeus tilapdiseen poissaoloon
tyostd, jos hanen valitdon lasndolonsa on valttamatonta hanen perhettddan kohdanneen,
sairaudesta tai onnettomuudesta johtuvan, ennalta arvaamattoman ja pakottavan syyn
vuoksi. Tyontekijan on ilmoitettava tydnantajalle poissaolostaan ja sen syysta niin pian
kuin mahdollista. Tydnantajan pyynnosta tyontekijan on esitettava luotettava selvitys
poissaolonsa perusteesta.

Saman luvun 7 a §&:n mukaan, jos tyontekijan poissaolo on tarpeen hanen perheenjase-
nensa tai muun hanelle laheisen henkildn erityista hoitoa varten, tydnantajan on pyrit-
tava jarjestamaan tyot niin, etta tyontekija voi jaada maardajaksi pois tydsta. Tydnantaja ja
tyOntekija sopivat vapaan kestosta ja muista jarjestelyistd. Tyohon paluusta kesken sovi-
tun vapaan on sovittava tydnantajan ja tyontekijan kesken. Jos siita ei voida sopia, tyonte-
kija voi perustellusta syysta keskeyttad vapaan ilmoittamalla siitd tydnantajalle viimeistaan
kuukautta ennen tyohon paluuta. Tydnantajan pyynnosta tyontekijan on esitettava selvi-
tys poissaolon ja sen keskeyttdmisen perusteesta.

Saman luvun 7 b §:n mukaan tyontekijalla on kalenterivuoden aikana oikeus saada enin-
téan viisi tyopaivaa vapaata tyosta henkilokohtaisen avun tai tuen tarjoamiseksi omaiselle
tai tyontekijan kanssa samassa taloudessa asuvalle ldheiselle, jos omainen tai muu lahei-
nen tarvitsee tyontekijan valitonta lasndoloa edellyttavaa merkittdvaa avustamista tai
tukea toimintakykyad huomattavasti alentaneen vakavan sairauden tai vakavan vamman
vuoksi. Tyontekijalla on oikeus vastaavaan vapaaseen myos edelld tarkoitetun henkilon
saattohoitoon osallistumisen vuoksi. Omaisella tarkoitetaan tyontekijan lasta, vanhempaa,
avio- ja avopuolisoa seka tyontekijan kanssa rekisterdidyssa parisuhteessa olevaa. Tyon-
tekijan on ilmoitettava tydnantajalle omaishoitovapaasta ja sen arvioidusta kestosta niin
pian kuin mahdollista. Tydnantajan pyynnosta tydntekijan on esitettava luotettava selvitys
poissaolon perusteesta.

Tyonantajalla ei ole velvollisuutta maksaa tyontekijalle palkkaa edella tarkoitettujen per-
hevapaiden ajalta.

1.1.6 Palkattomat vapaat, vuosilomaetuudet ja tyoajan joustot

Osa hoivatilanteista vaatii tyossdakdyvalta omaiselta lyhyen tydstd poissaolon, joka sujuu
tyOaikoihin liittyvilla joustoilla ja jarjestelyilld, osan vaatiessa pitempid poissaoloja, jotka
useimmiten hoituvat vuosilomapaivia kayttaen tai palkattomina vapaina.
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1.2 Empiirisia tietoja omaisen ja laheisen osallistumisesta
hoivatyohon

Suomessa on yli miljoona omaishoitajaa. Useimmat hoitavat laheistaan ilman virallista
omaishoitajastatusta. Virallisesti tunnistettuja omaishoitosuhteita arvioidaan Suomessa
olevan noin 350 000. Virallisia omaishoitosopimuksia on tehty kuitenkin vain noin 44000.

Omaishoitoliiton vuonna 2021 Taloustutkimuksella teettaman tutkimuksen mukaan noin
750 000 suomalaista pitaa huolta laheisestdan ansiotydn ohessa. Tyossakdyvan eldamanti-
lanne voi olla joskus hyvin kuormittava. Ndissa tilanteissa tyontekijan tueksi tarvitaan jar-
jestelyita seka yksityiselamassa etta tyopaikalla. Taloustutkimuksen kyselyn mukaan 12
prosenttia yrityksista on maaritellyt periaatteet, miten tyontekija voi kayttaa tydaikaansa
laheistensa omaishoitoon. Edelldkavijayrityksissa on keskimdardista enemman joustoja, ja
niissa kehitetaan uusia tapoja tukea ansiotyon ja omaishoidon yhteensovittamista. Tydi-
kaisten hoivavastuu etenkin kotona asuvista ikadntyneista laheisista on lisdantynyt ja
lisadntyy edelleen vdeston ikdantyessa.

Tyoikaisista joka kolmas hoitaa jollakin tavoin omaistaan. (Kalliomaa-Puha, Laura:
Omaishoidon ja ansiotydn yhteensovittaminen. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja
ja muistioita 60/2018, s. 12-13.) Tyoterveyslaitoksen Ty ja terveys Suomessa 2012 -kyselyn
mukaan 28 prosenttia tyossakadyvista huolehtii tyonsa ohella apua tarvitsevasta omaisesta
tai laheisesta taman korkean ian, sairauden tai vamman vuoksi. (Kauppinen, Kaisa & Silf-
ver-Kuhalampi, Mia (toim.) Tydssakaynti ja laheis- ja omaishoiva - tydssa jaksamisen ja jat-
kamisen tukeminen. Sosiaalitieteiden laitoksen julkaisuja 12. Helsinki: Helsingin yliopisto,
2015,s.12))

Kansaneldkelaitoksen virallista omaishoitoa koskevan omaishoitotutkimuksen mukaan
30-60-vuotiaista sopimusomaishoitajista ansiotydssa oli reilu puolet. Kansaneldkelaitok-
sen omaishoitotutkimuksen mukaan alle 18-vuotiaiden lasten sopimusomaishoitajista
vain 10 prosenttia kertoi, ettei ole tdissa, perhevapaalla tai hakemassa toita. (Kallio-
maa-Puha, Laura: Omaishoidon ja ansiotyon yhteensovittaminen. Sosiaali- ja terveysminis-
terion raportteja ja muistioita 60/2018, s. 14.)

Kauppisen ja Silfver-Kuhalammen aineistossa 66 prosenttia oli tydssakayvia ja 34 prosent-
tia tydelaman ulkopuolella olevia eldkeldisia, tydttomid, opiskelijoita ja omaishoidon tai
muun perhesyyn vuoksi tydelamasta pois jattaytyneita. Yli 68-vuotiaat vastaajat rajattiin
analyysien ulkopuolelle.’

1 Hallituksen esitys 129/2021 vp eduskunnalle laeiksi sairausvakuutuslain, tyésopimuslain
ja varhaiskasvatuslain muuttamisesta seka niihin liittyviksi laeiksi s. 95-97.
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Tyopaikoilla sovitaan jo nykyaan palkattomista vapaista omaisen hoivaamista ja tukemista
varten tai kdytetaan niita varten esimerkiksi lomarahanvaihtovapaita, saldovapaita, vuo-
silomapaivia tai tydajan joustoja. Palkattoman vapaan sijasta monet tyontekijat voivat jat-
kossakin suosia palkallisten vapaiden kdyttéa myos omaisen avustamista varten. Suomen
Yrittajat ry:n teettaman kyselyn (Ty0 ja yksityiseldman yhteensovittaminen ja tydaikajous-
tot. Kysely tyontekijoille ja yrityksille 9-11/2020) mukaan 68 prosentilla tydntekijoista on
tarvittaessa mahdollisuus sopia joustavista tydjarjestelyista tyontekijan omista tarpeista
johtuen. Vain 7 prosenttia tyontekijoista ei ole saanut halutessaan palkatonta vapaata.
Puolet tyontekijoista on saanut palkatonta vapaata tarvittaessa. Tyontekijoista 39 pro-
senttia ei ole tarvinnut palkatonta vapaata. Vapaa edellytti sopimusta tydnantajan kanssa
72 prosentilla vastanneista tyontekijoista. Vapaata tarvinneilla yleisin syy palkattomalle
vapaalle liittyi henkilokohtaisten asioiden hoitoon (63 prosenttia). Sairaan laheisen hoito
oli palkattoman vapaan syynad vain 17 prosentilla. Palkattoman vapaan kesto sovitaan
useimmiten joustavasti. Joustavia tydjarjestelyja on kaytdssa laajasti. Yrityksista 41 pro-
sentissa on mahdollisuus pitda palkatonta vapaata ja yhtd monessa on kadytdssa liukuva
tyoOaika.

Lyhytkestoisen ja palkattoman tydsopimuslain mukaisen omaishoitovapaan ei arvioida
merkittavasti vahentdvan tehtyjen tyétuntien maaraa ottaen huomioon myds nykyiset
yleiset kdytannot palkattomien vapaiden osalta. Omaishoitovapaan ei arvioida nostavan
tyollistamiskynnysta tai merkittavasti heikentdvan naisten tydmarkkina-asemaa.

Tyosopimuslakiin sdddetty omaishoitovapaa vaikuttaa erityisesti tydssa olevien asemaan.
Omaishoitovapaalla voi potentiaalisesti olla vaikutuksia laajaan joukkoon tyontekijoita.
Omaishoitovapaalla voi olla vaikutuksia myos tyévoiman ulkopuolella oleviin erityisesti,
jos se lisda mahdollisuuksia koko- tai osapaivatyohon omaisen hoivaamisen tai tukemisen
ohella.

Tyoolotutkimuksen (2019) mukaan ikdaryhmittdin tarkasteltuna eniten huolenpitovas-
tuita oli 45-55 -vuotiailla palkansaajilla. Vastaavasti Tyo ja terveys Suomessa 2012 -kyse-
lyn mukaan hoivavastuita oli eniten 45 vuotta tayttaneilla tydssakayvilld. Hoitovastuiden
jakautumisesta eri ikdryhmien osalta esitettyjen tietojen perusteella omaishoitovapaa vai-
kuttaisi todennakdisesti enemman 45 vuotta tayttaneisiin kuin nuorempiin tyontekijoihin.

Omaishoitovapaan vaikutukset ovat tydurien pidentamisen tavoitteen mukaisia, jos
omaishoitovapaa edistaa erityisesti vanhempien tyontekijoiden mahdollisuuksia yhdis-
tda tyo ja hoivaaminen. Omaishoitovapaan lyhyt kesto rajoittaa sen vaikutuksia ndissa
tilanteissa.
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Tutkimusten mukaan tavallisesti autetaan ennen kaikkea omia ldheisia, tyypillisimmin
omia vanhempia, puolisoa tai lapsia. (Kalliomaa-Puha, Laura: Omaishoidon ja ansiotyon
yhteensovittaminen. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 60/2018, s.12.)
Suuren autettavien ryhman muodosti kuitenkin my6s muut sukulaiset ja ystavat, joita
ilmoitti avustavansa noin 40 prosenttia vastaajista. Tutkimuksessa erottui ennen muuta
isovanhemmille suuntautuva apu seka osa ydinperheen ulkopuolisille sukulaisille suun-
tautuvasta laheisavusta, kuten apu omille tai puolison sisaruksille seka vanhempien
sisaruksille.

Omaishoitovapaa, joka kattaa tydntekijan omien lasten, vanhempien ja puolison tai
samassa taloudessa asuvien hoivaamiseksi tarpeellisen vapaan, kattaa yleisimmat hoivan
tarpeet, mutta ei kaikkia tilanteita. Samoin voidaan todeta erityishoitorahasta. Nykysaan-
tely kattaa vain pienen osan (alle 16-vuotiaat lapset) hoitotarvetilanteista.

Annetun avun laatu vaihtelee kodin ulkopuolisten asioiden hoidosta aina sairaanhoidol-
lisiin toimenpiteisiin. Hoito koostui padosin koti- ja taloustdissa avustamisesta, henkilo-
kohtaisissa toimissa (pukeutuminen, hygienia, ruokailu) avustamisesta ja henkisen tuen
ja lasnadolon turvaamisesta. Tilanteet, joiden vuoksi tydsta oli oltu pois ldheisen sairau-
den aiheuttaman syyn vuoksi, liittyivat akillisiin sairaus- ja kriisitilanteisiin, jotka vaativat
nopeaa reagointia, laheisen asioiden vaatimiin hoidon jarjestelyihin, hoivaneuvotteluihin
ja muuhun hoivaan liittyvddan managerointiin seka ldheisen pitempiin sairaalajaksoihin,
leikkaushoitoihin, saattohoitoon ja kotiutumisjaksoihin, jotka edellyttivat pidempaa omai-
sen lasndoloa ja tukea. Osa ndista hoivatilanteista vaati tyossakayvalta omaiselta lyhyen
tyOsta poissaolon, joka sujui tydaikoihin liittyvilla joustoilla ja jarjestelyilld, osan vaatiessa
pitempia poissaoloja, jotka useimmiten hoituivat vuosilomapaivia kayttaen tai palkatto-
mina vapaina.

Vaeston vanhentuessa voidaan olettaa, etta hoivavastuut lisaantyvat, erityisesti, jos pula
hoivatydntekijoista kasvaa ja kotona asutaan yha pidempdan ja huonompi kuntoisena.
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2 Selvityksen lahtokohdista

2.1 Saattohoidosta

Eldaman loppuvaiheen hoito on kuolemaa lahestyvien ihmisten hoitamista esimerkiksi sai-
raaloissa, hoitokodeissa tai kotona. Hoidon tavoitteena on mahdollisimman hyva eldmén-
laatu ja arvokas kuolema seka laheisten tukeminen.

Eldaman loppuvaiheessa tehddan usein potilaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa
(finlex.fi) tarkoitettuja tarkeita hoitopaatoksid, esimerkiksi palliatiivinen eli oireenmukai-
nen hoitolinjaus, saattohoitopaatos ja DNR-paatos (elvyttamattajattamispaatos). Paatokset
kirjataan hoitosuunnitelmaan, jonka tekemiseksi on usein hyodyllista jarjestda hoitoneu-
vottelu. Potilas voi my&s tehda hoitotahdon, jossa han ilmaisee toiveita hoidon tai siita
kieltdaytymisen suhteen.

Pitkalle edennytta ja kuolemaan johtavaa tai henkea uhkaavaa sairautta sairastavalle poti-
laalle tulee laatia yhdessa hénen kanssaan tai tarvittaessa hanen ldheistensa kanssa hoi-
tosuunnitelma. Tama yleensa hoitoneuvottelun perusteella tehtdava suunnitelma sisaltaa
keskustelut ja kirjaukset sairauden vaiheesta, hoitomenetelmista ja niiden tavoitteista, hoi-
tolinjauksesta, hoidon rajauksista, hoidosta vastaavasta tahosta seka potilaan toiveista ja
peloista sairauden edetessa ja kuoleman lahestyessa.

Hoitoneuvotteluun osallistuvat vointinsa mukaan potilas itse, ldakari, omahoitaja seka
potilaan suostumuksella hdanen ldheisensa. Hyvin toteutetussa hoitoneuvottelussa poti-
las ja laheiset saavat tiedon ajankohtaisesta tilanteesta, vaikka taudin kulkua ei voitaisi
ennustaa kovin tarkasti. Potilaalle ja hdnen suostumuksellaan myds laheisille tulee kertoa
ymmarrettavasti hoitopaatosten perusteet ja niiden vaikutus hoitoon. Yhteisymmarryk-
sessa keskustellen tehdyt hoitopdatokset antavat potilaalle ja ldheisille mahdollisuu-

den keskittya potilaan oireiden helpottamiseen ja kuolemaan valmistautumiseen yleensa
tutussa ja turvallisessa ymparistdssa.

Potilasasiakirjoihin tulee tehdad merkinnat hoitoneuvotteluun osallistujista, keskustelun
sisallosta ja tehdyista hoitopaatoksista perusteineen seka potilaan ja laheisten kannoista.
Sairauden edetessa hoitosuunnitelmaa tulee tarkentaa. Mikali potilas on laatinut hoitotah-
don, toimii se tarkedna osana hoitosuunnitelmaa.
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Hoitotahto on hoitoa koskeva tahdonilmaisu siltd varalta, ettd henkild ei pysty osallistu-
maan itseddn koskeviin hoitopaatoksiin tajuttomuuden, sairauden, vanhuuden heikkou-
den tai muun vastaavan syyn vuoksi. Hoitotahtoon henkild voi kirjata hoitoaan koskevia
ohjeita ja toiveita; siind voi myos esimerkiksi kieltdytya (sindnsa ladketieteellisesti perustel-
luistakin) hoitotoimenpiteista. Hoitotahto helpottaa niin laheisten kuin hoitoon osallistu-
vienkin toimintaa. Hoitoon osallistuvien on noudatettava potilaan hoitotahtoa. Potilaalla
ei ole kuitenkaan subjektiivista oikeutta saada mita tahansa hoitoa, vaan hoidon tulee olla
aina ladketieteellisesti perusteltua.

Kdypa hoito -suosituksen mukaan palliatiivisella eli oireenmukaisella hoidolla tarkoitetaan
kuolemaan johtavaa sairautta sairastavan potilaan ja hanen laheistensa aktiivista koko-
naisvaltaista hoitoa, jolla pyritdan ehkaisemaan ja lievittdmaan karsimysta ja vaalimaan
elamanlaatua. Hoidon tarkoituksena ei ole pidentaa eika lyhentaa potilaan elamaa.

Oireenmukainen hoitolinjaus tarkoittaa tilannetta, jossa sairauden ennusteeseen ei voida
enaa vaikuttaa hoidoilla tai potilas ei sita toivo. Hoitolinjaukseen kuuluu ladketieteellisesti
hyodyttomien tai vain kdrsimysta lisdavien hoitojen vélttaminen eli hoidon rajaaminen,
mutta hyvdn oireenmukaisen hoidon tarjoaminen.

Oireenmukaiseen hoitoon siirtyminen on ladkarin tekema tarkea hoitopaatos, josta on
keskusteltava potilaan, tai jos han ei pysty paattamaan hoidostaan itse, Iaheisten kanssa.
Paatoksesta on tehtava potilasasiakirjoihin (hoitosuunnitelma) merkinnat, joista on kay-
tava oireenmukaisen hoidon sisallon lisdksi ilmi paatoksen tehnyt laékari, paatdksen 1aa-
ketieteelliset perusteet, potilaan tai Idheisen kanssa asiasta kdydyn keskustelun sisalto ja
potilaan tai laheisen kannanotto paatokseen. Hoidon loppuvaiheessa oireenmukainen
hoito muuttuu usein saattohoidoksi.

Saattohoito on osa oireenmukaista hoitoa ja se ajoittuu oletetun kuolemanhetken valitto-
maan laheisyyteen (viimeisiin pdiviin tai viikkoihin). Saattohoidon tarkoituksena on tukea
ja hoitaa yksil6llisesti kuolevaa ihmista ja hanen laheisiaan parhaalla mahdollisella tavalla
inhimillisia arvoja kunnioittaen. Saattohoidossa kuolevalla ihmiselld ja hdnen ldheisilladn
on mahdollisuus valmistautua lahestyvaan kuolemaan.

Saattohoitopaatos on ladkarin tekema tarked hoitopaatos, josta on keskusteltava poti-
laan kanssa tai jos han ei pysty paattamaan hoidostaan itse, laheisten kanssa. Saattohoito-
paatos sisaltaa elvyttamattajattamispaatoksen (DNR-pdatos), mutta DNR-padtos voidaan
kirjata myos erillisena. Saattohoitopdatoksesta on tehtava potilasasiakirjoihin (hoitosuun-
nitelma) merkinnat, joista on kaytava ilmi paatoksen tehnyt ladkari, paatoksen laaketie-
teelliset perusteet, potilaan ja/tai laheisen kanssa asiasta kdaydyn keskustelun sisalto ja
potilaan ja/tai omaisen kannanotto paatokseen. Saattohoitoon ei kuulu aktiivinen kuole-
maan auttaminen.
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2.2 Vaihtoehdoista lyhyesti

Toimeksiannon taustalla on kysymys sairausvakuutuslain mukaisen erityishoitorahan sopi-
vuudesta myos saattohoitokorvauksen jarjestamiseen.

2.2.1 Kolme perusvaihtoehtoa

Saattohoidon johdosta syntyvien ansionmenetysten korvaaminen olisi nykytilan perus-
teella luontevaa jarjestaa sairausvakuutuslain avulla. Talla hetkelld alle 16 -vuotiaiden
osalta se on jo sadadetty sairausvakuutuslain luvussa 10 yhtena osana muuta saannos-
t64, joka koskee vakuutetun osallistumista lapsensa sairaudesta tai vammasta johtuvaan
hoitoon.

Toinen nykytilan perusteella syntyva luonteva vaihtoehto olisi jarjestda saattohoitoetuus
tukimuotoisena esimerkiksi osana omaishoidontukea tai yleisempaa hoitotukea.

Kolmantena vaihtoehtona olisi saataa oma erillinen sadnnds omaishoidon aiheuttamien
ansionmenetysten korvaamisesta. Tama vaihtoehto on arvioitava erityisesti siina tilan-
teessa, ettd nykyisia jarjestelmia muokkaamalla ei ole mahdollista saada aikaan seka talou-
dellisesti etta lakiteknisesti tarkoituksenmukaista ratkaisua.

Nykytilan perusteella ajateltavissa oleva vaihtoehto, jonka mukaan saattohoitokorvaus
saddettaisiin tydosopimus- ja muiden palvelussuhdelakien avulla, ei liene realistinen. Vast-
ikdan tydsopimuslakiin saadetty omaishoitovapaa on palkaton etuus, eika tahan ratkai-
suun ole realistista saada poikkeusta saattohoidon osalta.

Tarkastelen mydhemmin tarkemmin edelld esitettyja vaihtoehtoja.

2.2.2 Tarve ja erityyppiset saattohoitoetuudet

Selvitykseni osalta keskeisin kysymys koskee sitd, onko tarvetta turvata henkilén toimeen-
tuloa ansionmenetysten osalta jollakin etuudella saattohoitovapaan ajalta. Talla hetkella
tyosopimuslaki turvaa oikeuden omaishoitovapaaseen enintaan viiden tyépdivan osalta
vuodessa. Mikali henkilon osallistuminen saattohoitoon kestda vain tuon viiden paivan
ajan, aika saattaa olla niin lyhyt, ettei ole valttamatta tarvetta turvata omaishoitovapaata
kayttavan henkilon toimeentuloa eli ansionmenetyksid sairausvakuutuslain mukaisella
etuudella talta ajalta.
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Kyseisen uudistuksen tarpeellisuuden arviointi pitdisi voida perustaa johonkin. Sairauk-
sien ja vammojen osalta on notorista, etta jonkinlainen sosiaaliturva niiden osalta tulee
olla. Saattohoito on yleisesti sairauteen ja vammoihin ndhden huomattavasti pienempi

ja jopa vahdpatdisempi asia. Tahan astikin olemme selvinneet ilman tuota etuutta. Saat-
tohoitoetuuden tarpeellisuutta voidaan kuitenkin perustella silla, etta palliatiivinen hoito
on nykyisin tullut aikaisempaa tarkeammaksi ja sosiaalipoliittisesti kehittyneissa valtioissa
on jo varaa kiinnittaa huomiota tahankin yksityiskohtaan. Erityishoitorahakin on erityisti-
lanteiden sosiaaliturvaa ja erityisista tilanteistakin on kannettava yhteiskunnallista huolta.
Sosiaalipoliittinen jarjestelma edellyttaa hyvin toimiakseen sité, ettd myos yksityiskohdista
huolehditaan. Elamaén viimeisin vaihe on tallainen yksityiskohta, jonka kokonaisvaltaisesta
hyvasta hoitamisesta ei vield ole huolehdittu tarpeeksi.

Yksi arvioinnin peruslahtokohta on, tulisiko saattohoitovapaa korvata sairauspaivara-
hatyyppisesti sairausvakuutuslain nojalla tai tulisiko asia jattaa hoidettavaksi tydmarkki-
naosapuolten valisilld sopimuksilla. Sairausvakuutuslaissa on sairauksien osalta kdytossa
sekajarjestelma silta osin, etta tydmarkkinajarjestdjen sopimuksilla on sovittu palkanmak-
suvelvollisuus myds siltd ajalta, jolta henkildlle maksetaan sairauspdivarahaa ja talldin
kyseinen sairauspdivaraha palkalliselta ajalta menee tyonantajalle.

Saattohoitovapaan saataminen sairausvakuutuslain tuloperusteisen paivarahaoikeuden
piiriin on kuitenkin nykyisessa taloustilanteessa kustannusten nakékulmasta haastavaa.
Realistinen vaihtoehto voisi kuitenkin olla, etta saattohoito saadettaisiin enintaan viiden
paivan ajalta vuodessa erilliselld sairausvakuutuslakiin otettavalla sdannoksella erityishoi-
torahasdantelyn piiriin. Tama ratkaisu olisi kansainvalinen vertailu huomioon ottaen vahai-
nen ja kustannuksiltaan vaatimaton.

Viiden paivan vaihtoehto voisi olla toteutettavissa nykyisessakin taloudellisessa tilan-
teessa. Koska viiden pdivan omaishoitovapaa on juuri toteutetussa tydsopimuslain
omaishoitovapaauudistuksessa katsottu tydelaman tasapaino -direktiivistakin johtuen
osaksi kyseista saannostd, on mahdollista esittaa tallaista uudistusta erityishoitorahaan.
Perusteluna tassa olisi se, ettd omaisen toimesta tapahtuva saattohoito on viimeisin palve-
lus omalle laheiselle ja se on omaishoidon kokonaisvaltaisin ja traagisin vaihe.

My®6s tukimuotoiset etuudet ovat tarkoituksenmukainen ja luonteva keino puuttua akil-
liseen ja lyhytaikaiseen ongelmaan. Tukimuotoinen keino ei ole sidoksissa erityishoitora-
han tavoin erikoissairaanhoitotasoiseen lahtétilanteeseen. Tukien tarkoituksena on hoitaa
akuutti tilanne tarveharkintaperusteisesti eivatka niiden edellytykset kynnykseltdan vastaa
erityishoitorahan soveltamisen kynnysta.
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Pidan siis selvityshenkilona tarpeellisena turvata henkilon asemaa jollakin sosiaaliturvae-
tuudella omaisen elaman traagisimman vaiheen aiheuttamien ansionmenetysten osalta.
Tama valinta on osaltaan moraalinen kannanotto sen puolesta, ettd omaisella on vahva
subjektiivinen oikeus voida ansionmenetysta pohtimatta osallistua saattohoitoon.

2.2.3 Selvitykseen otetut eri vaihtoehdot
2.2.3.1 Erityishoitorahaperusteiset vaihtoehdot

Sairausvakuutuslain osalta saattohoitokorvauksen saatamista voidaan ldhestya ainakin
neljalla tavalla.

Ensimmadinen ja samalla laajin tapa saataa saattohoitoon perustuvien ansionmenetysten
korvaamisesta on laatia nykyista vastaava uusi sdannosto sairausvakuutuslain lukuun 10
muiden kuin alle 16-vuotiaiden omaisten tai laheisten sairauden tai vamman hoitamiseen
osallistumisen osalta, ja siihen sisallytettaisiin saattohoito osana asianomaista kokonai-
suutta. Tama ratkaisu seka laajentaisi omais- ja laheishoitajien oikeutta erityishoitorahaan
ja samalla tdman etuuden piiriin nimenomaisella maininnalla tulisi myds saattohoito.

Toinen suppeampi vaihtoehto on laatia erillinen uusi sdannosto pelkasta saattohoidosta.
Siihen tulisi kdsitykseni mukaan sisallyttaa seka alle 16-vuotiaiden ettd myds muiden
omaisten ja laheisten saattohoito. Tama vaihtoehto ei laajentaisi erityishoitorahan saa-
mista 16 vuotta vanhempiin muutoin kuin saattohoidon osalta. Tama vaihtoehto voidaan
my0ds toteuttaa osaksi erityishoitorahaa, jolloin suuri osa erityishoitorahan sadntelyn tekni-
sista kysymyksista ratkeaisi talloin saattohoitorahan osalta samoin kuin erityishoitorahan
yhteydessa.

Kolmas ja talla hetkella taloudellisesti realistisin vaihtoehto on ulottaa saattohoitoon liit-
tyva erityishoitorahaoikeus vain omaishoitovapaan kestoon eli viiteen tyopaivaan.

Neljas malli on laatia erityishoitorahaa koskevaan sairausvakuutuslain lukuun oma saan-
nodksensa saattohoitoetuudesta. Luku kasittelisi tallin seka erityishoitorahaa ettd saatto-
hoitoetuutta. Tama ratkaisu voisi olla lakiteknisesti yksinkertaisempi kuin saataa kokonaan
oma luku saattohoitoetuudesta.

Ensin mainittu ratkaisu yhdenvertaistaisi omaishoitojarjestelyja eika siis Iahde siita, etta
vain alle 16-vuotiaiden hoidon osalta yhteiskunta osallistuu ansionmenetysten korvaa-
miseen. Ansionmenetyksia tulee kaikenikaisten hoidon kohdalla ja eniten ikdantyneiden
osalta. Nykyinen "osaratkaisu” on hyvinvointivaltion yleisten periaatteiden nakékulmasta
eriarvioistava. Toisaalta yhdenvertaisuuden toteuttaminen kiistatta tuo lisdkustannuksia.
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Toimeksiannon nakdkulmasta tdma ehdotus koskee muitakin tilanteita kuin vain saatto-
hoitoa. Nykyisessa taloudellisessa tilanteessa tdma saattaa olla epdrealistinen ehdotus.
Kansainvalisen vertailun perusteella ehdotus ei kuitenkaan olisi epdrealistinen. Se on syyta
lapikdayda myos siksi, ettda menojen priorisointia tapahtuu laajassa mittakaavassa hallitus-
ohjelmaa hyvaksyttdessa ja suppeammassa mitassa myos vaalikauden aikana. Kyseinen
erityishoitorahan laajennusehdotus toimii talléin yhtena vaihtoehtona asetettaessa eri
menoja tarkeysjarjestykseen.

Toinen ratkaisu on teknisesti edellista helpompi ja huomattavasti halvempi. Se ei kuiten-
kaan taydenna hyvinvointivaltion julkisia palveluja omaispalveluilla Iaheskdan samassa
madrin kuin ensin mainittu. Se ratkaisee yhden erityisen tilanteen mutta sen kautta tuleva
omaishoidon lisdys on yhteiskunnallisesti arvioiden vdhdinen. Toimeksiannon kannalta
tama vaihtoehto on keskeisempi kuin ensin mainittu.

Kolmas ratkaisu on eradnlainen padnavaus saattohoitokorvaukselle. Se tunnistaisi saatto-
hoitokorvauksen tarpeen ja pohjautuisi tydmarkkinajarjestojen jo hyvaksymaan ja lakiin
otettuun omaishoitovapaajarjestelmaan. Tama uudistus siirtdisi osan omaishoitovapaista
sairausvakuutuslain mukaisen etuusjarjestelman piiriin ja tdssa mielessa sen kustannusvai-
kutus olisi vahdinen. Talle ratkaisulle olisi todenndkdisimmin myos I6ydettavissa kolmikan-
taisessa lainvalmistelussa hyvaksynta.

Neljas vaihtoehto on siind mielessa kayttokelpoinen, etta siina voidaan huomioida saat-
tohoitoetuuden erityispiirteet ja jarjestaa etuus edellytyksiltaan erityishoitorahasta poik-
keavaksi. Se olisi mahdollista jarjestaa myds rahoitettavaksi muuna kuin tulosidonnaisena
etuutena eli se voisi olla (toisin kuin erityishoitoraha) perusmaardinen etuus.

Kasittelen tdssa selvityksessa jokaista vaihtoehtoa. Kasittelen kolmannen eli suppeimman
vaihtoehdon yhteydessa viela sita vaihtoehtoa, etta ei tehtdisi mitaan.

Vaihtoehtojen erilaisen laajuuden johdosta ensin mainitun vaihtoehdon kasittely edellyt-
tda pidempaa tarkastelua. Pelkka saattohoito lyhyempana asiana esitelladn taman jalkeen.
Taloudellisesti ja tydmarkkinajarjestojen kannalta realistisin eli kolmas vaihtoehto kasitel-
[aan viimeisend, ja koska se on lakiteknisesti vaihtoehdoista helpoin, se kasitelldan myos
muita vaihtoehtoja lyhyemmin.

2.2.3.2 Tukimuotoiset vaihtoehdot

Tukimuotoisen saattohoitokorvauksen osalta tarkastelen erityisesti nykyisen vammais-
tuen, elakkeellad olevan hoitotuen ja omaishoidontuen laajentamisen soveltuvuutta saatto-
hoitotuen kdyttoonottoon ja lisaksi myds mahdollisuutta sdatda kokonaan uusi tukimuoto
saattohoitotarkoitusta varten.
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2.2.4 Ansionmenetys

Nykyinen erityishoitorahan saantely perustuu lain sanamuodon tasolla (SVL 10:1) ansion-
menetykseen. Kelan soveltamiskdytdannossa on kuitenkin laajennettu erityishoitorahan
saamisoikeutta my0s tilanteisiin, joissa asianomaisella hoitajalla ei ole ansiotuloja. Tama
perustunee siihen, etta sairausvakuutuslain 10 luvun 2 §:n erityisissa edellytyksissa tode-
taan, etta erityishoitorahaa maksetaan “vakuutetulle, joka on [- -] estynyt tekem&std omaa
tai toisen tyota ja jolla ei ole tdlta ajalta ty6tuloja” Tama jalkimmainen kohta ei kuitenkaan
kumoa luvun lahtokohtaedellytysta eli ansionmenetysta. Se toteaa vain sen, etta hoidon
ja kuntoutuksen antamisen tai siihen osallistumisen ajalta ei tule olla ty6tuloja. Laissa on
vield nimenomaan todettu, etta vahdinen tydtulo ei esta erityishoitorahan maksamista.

Perusteena soveltamiskdytannolle lieneekin ennen muuta sairausvakuutuslain 7 luvun 3
§. Sen ensimmaisen momentin mukaan vakuutetulla on oikeus saada sairauspaivaraha
vahimmaismadraisen pdivdarahaetuuden suuruisena, jos hanella ei ole oikeutta sairauspai-
varahaan vuositulojen perusteella taikka pdivdraha jaisi vahimmaismaaradista paivarahae-
tuutta pienemmaksi. Saanndksen toisen momentin mukaan vakuutetulla on oikeus saada
erityishoitoraha vahimmaismaaraisen pdivarahaetuuden suuruisena, jos etuus jaisi vuo-
situlojen perusteella vahimmaismaaraista paivarahaetuutta pienemmaksi. Jalkimmainen
momentti ndyttaa edellyttavan sita, etta henkil6lla on vuosituloja. Kyse ei siis ole kuiten-
kaan ansiotuloista vaan vuosituloista. Sen sijaan paasaanto eli ensimmainen momentti
edellyttaa vain sita, ettda vakuutettu ei saa vuositulojen mukaan etuutta tai se jdisi vuosi-
tulojen perusteella vahimmaismaaraa pienemmaksi. Ratkaisevaa lienee erityishoitorahan
arvioinnin osalta tassa tilanteessa se, mitd paasaannossa todetaan.

Yleisella tasolla on syyta tuoda viela esille sekin, etta erityishoitorahasdantely perustuu
lahtokohtaisesti tdydelliseen ansionmenetykseen, jota on kuitenkin lievennetty siten, etta
vahaisia ansiotuloja saa silti olla. Erityishoitorahan yhteydessa olisi syyta arvioida se, oli-
siko syytda mahdollistaa my6s osaerityishoitorahan saaminen. Osa tydssakayvista osallistuu
saannoksessa tarkoitettuun omais- ja laheishoitamiseen vain osa-aikaisesti, jolloin kuiten-
kin ansiotulot voivat olla vahaista suurempia. My&s hoitojakson sisdlle voi ajoittua seka
kokopaivaista ettd osa-aikaista hoitamista. Nykyinen sadntely on sdaddetty jaykasti ja sen
mielestani tulisi ottaa huomioon hoitajan ja hoidon joustotarpeita nykyista enemman. Tal-
laisen osaerityishoitorahan lakitekninen valmistelu ei kuitenkaan kuulu toimeksiantoni pii-
riin. Kasitykseni mukaan asia vaatii monipuolista valmistelua eika riita, etta lakiin tehtaisiin
lisdys etuuden myontamisesta myos osittaisena.

Tukimuotoisissa ratkaisuissa saattohoitoon osallistumisesta aiheutuvien ansionme-
netysten korvaaminen on kustannusvaikutuksiltaan vahdisempaa kuin erityishoitora-
han yhteydessa. Omaishoidon tuesta annetun lain yhteydessa ansiotulojen menetys
omaishoitoon osallistumisen perusteella otetaan huomioon vain arvioitaessa sitd, onko
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omaishoitopalkkio normaalia suurempi. Kyse ei kuitenkaan ole hoitajan ansionmenetys-
ten tuloperusteisesta arvioinnista vaan ainoastaan oikeudesta saada vakioitua suurempaa
palkkiota. Tukimuotoinen ratkaisu voisi olla jopa sellainen, ettd tuki annetaan aina riippu-
matta siitd, aiheutuuko saattohoitoon osallistumisesta ansionmenetyksia. Vammaistuen
tyyppisessa tukilaissa hoidettavalle annettava summa ei riipu millaéan tavoin hoitajalle
aiheutuvasta ansionmenetyksesta.

2.2.5 Sairaus ja vamma

Toimeksiantoni piiriin ei kuulu maaritella yksityiskohtaisesti sita, mita sairaus ja vamma
—kasitteilld tarkoitetaan yhtena vaihtoehtona esittamani erityishoitorahan laajennuk-

sen yhteydessa. Mielestani kynnys talta osin tulee olla yhta korkealla kuin se nyt on alle
16-vuotiaiden kohdalla. Nykyisen lain kohdalla on todettu, etta vaikeita sairauksia ovat
leukemia tai muu pahanlaatuinen kasvain, vaikea sydanvika, vaikea tapaturma tai palo-
vamma, vaikeasti tasapainotettava diabetes tai diabeteksen hoidon aloitusvaihe, vaikea
mielenterveyden hairid, vaikea kehitysvamma, vaikea keuhkoastma, vaikea nivelreuma

ja muu vaikeusasteeltaan edella mainittuihin verrattava sairaus tai vamma. Hoitava laa-
kari toteaa ja kuvaa sairauden vaikeusasteen ja hoidollisen vaiheen ladkarinlausunto D:lla.
Luettelo ei siis ole tyhjentdvd, mutta se kuvaa kyseisen etuuden erityisyytta.

Erityishoitorahan edellytykset on hoidon osalta jaoteltu lisdksi siten, ettd lapsen huoltaja
osallistuu alle 7-vuotiaan lapsen sairaala- tai poliklinikkahoitoon, osallistuu 7-15-vuotiaan
vaikeasti sairaan lapsen sairaala- tai poliklinikkahoitoon, osallistuu 0-15-vuotiaan kuntou-
tukseen (D-todistuksen lisaksi my6s muu selvitys kuntoutuksesta kay), hoitaa kotona alle
16-vuotiasta vaikeasti sairasta lasta ja kotihoito liittyy lapsen sairaalahoitoon tai sairaalan
poliklinikkahoitoon tai on varalla lapsen vaikeaan sairauteen liittyvan koulu- tai paivahoi-
tokokeilun ajan.

Kdytannossa lasten leukemia on tilanne, jossa lukumdaraisesti on eniten saajia/lapsia seka
eniten korvattuja paivid. Toinen tavallinen tilanne on diabetes, jossa saajia on lukumaarai-
sesti paljon, mutta toisaalta korvauspaivien lukumaara saajaa kohden jaa melko matalaksi.
Erilaisia kehityshairioita (vaikeat mielenterveyden hairiét) on jonkin verran, mutta niiden-
kin kohdalla korvattujen paivien lukumaara on melko matala - ei lIahelldkaan erityishoito-
rahan maksimiaikaa. Vaikeita sydanvikoja on sen sijaan selvasti edellisia vdhemman. Sen
sijaan esim. kehitysvammaisuuden perusteella maksetaan erityishoitorahaa melko vahan.
Erityishoitorahaa maksettiin vuonna 2021 yhteensa noin 5,8 miljoonaa euroa. Ei vakavasta
sairaudesta (alle 7-vuotialle) maksettiin erityishoitorahasta noin 1,4 miljoonaa euroa, joten
vakavien sairauksien osuudeksi jaa noin 4,4 miljoonaa euroa.
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Jos saattohoitoraha toteutetaan nykyisen alle 16-vuotiaita koskevan jarjestelman mukaan,
edelld kerrotut vaikeiden sairauksien luettelo ja edellytetyt liitynnat sairaala- tai poliklinik-
kahoitoon menevat samalla tavoin. Kun kyse voi olla laajennuksessa myos ikddntyneista
henkil6ista, muu vaikeus asteeltaan edelld mainittuihin verrattava sairaus tai vamma voi
korostua enemman kuin alle-16-vuotiaiden yhteydessa.

Tukimuotoisissa saattohoitokorvausetuuden ratkaisemistavassa kyse on vanhuksen, vam-
maisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon jarjestamisestd etupdassa kotioloissa
omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon avulla. Omaishoidon tuki -tyyppinen
ratkaisu edellyttad, etta henkil alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun
vastaavanlaisen syyn vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa. Tuen
myontdmisen kynnys on huomattavasti matalampi kuin erityishoitorahan myéntamiskyn-
nys. Koska saattohoito on yksi omaishoidon osa ja liittyy hoidettavan elaman viime vai-
heeseen, sen myontamisedellytykset liittyisivat vain siihen, ettd saattohoito on paatetty
suunnitelmallisesti ja sopimukseen perustuen aloittaa. Jos tukityyppinen ratkaisu toteu-
tetaan vammaistuesta annetun lain mukaisesti, perusteena hoidettavalle myonnettavalle
saattohoitorahalle on hoidettavan joutuminen saattohoitotilaan.

27



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 2023:2

3 Ehdotukset

3.1 Ehdotus saattohoitoetuuden toteuttamisesta
sairausvakuutuslain mukaisella
erityishoitorahaoikeus-jarjestelmalla

3.1.1 Nykyinen erityishoitoraha

Nykyinen erityishoitoraha on soveltamisalaltaan suppea. Se koskee alle 16-vuotiaiden hoi-
tamiseen mydnnettavaa etuutta.

Sairausvakuutuslain 10 luvussa on seuraavat sadnnokset erityishoitorahasta:
1 § Erityishoitoraha

Erityishoitoraha on tarkoitettu korvaamaan lyhytaikaista tai tilapaista ansionmenetysta,
joka aiheutuu vakuutetun osallistumisesta lapsensa sairaudesta tai vammasta johtuvaan
hoitoon tai kuntoutukseen.

Erityishoitorahaan on oikeus 2 §:ssd sdddettyjen edellytysten tayttyessa vakuutetulla,
joka hoitaa omaa tai aviopuolisonsa lasta, ottolasta tai muuta lasta, jota vakuutettu van-
hemman tavoin tosiasiallisesti hoitaa. Aviopuolisoon rinnastetaan henkild, jonka kanssa
vakuutettu avioliittoa solmimatta jatkuvasti eldd yhteisessa taloudessa avioliitonomaisissa
olosuhteissa.

2 § Erityishoitorahan maksamisen edellytykset

Erityishoitorahaa maksetaan vakuutetulle, joka on alle 16-vuotiaan lapsensa sairaanhoi-
toon liittyvaan, nopeasti kehittyvaan tai vaativaan hoidolliseen vaiheeseen osallistumisen
tai lapsensa kuntoutuksen vuoksi lyhytaikaisesti tai tilapdisesti estynyt tekemasta omaa
tai toisen tyota ja jolla ei ole télta ajalta tyotuloja. Vahdinen tyotulo ei kuitenkaan esta eri-
tyishoitorahan maksamista. Tyotulona ei oteta huomioon omaishoidontukea eika myos-
kaan perhehoidosta maksettavaa hoitopalkkiota. (22.8.2014/678)
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Erityishoitorahaan on oikeus vakuutetulla, joka osallistuu:

1) erikoissairaanhoidon tasoisessa toimintayksikdssa taikka erityishuoltopiirin toimintayk-
sikdn erikoissairaanhoidon tasoisella poliklinikalla lapsensa sairauden tai vamman vuoksi
annettavaan hoitoon tai kuntoutukseen, jos lasta hoitava laakari katsoo osallistumisen tar-
peelliseksi; erityishoitorahan suorittamisen edellytyksena on lisdksi seitseman vuotta tayt-
taneen lapsen osalta, ettd sairaus tai vamma on vaikea;

2) lapsensa vaikean sairauden tai vaikean vamman vuoksi 1 kohdassa annettavaan hoi-
toon tai kuntoutukseen liittyvaan kotihoitoon, jos lasta hoitava ladkari katsoo osallistumi-
sen tarpeelliseksi;

3) lakiin perustuvalle lapsensa sairauden tai vamman vuoksi jarjestetylle sopeutumisval-
mennus- tai kuntoutuskurssille tai muuhun niihin rinnastettavaan lakiin perustuvaan kun-
toutustoimintaan; (22.8.2014/678)

4) lapsensa vaikean sairauden tai vaikean vamman 1 kohdassa mainittuun hoitoon tai kun-
toutukseen liittyvaan, hoidollisin syin perusteltuun, kouluun tai paivahoitoon palaamisen
kokeilujaksoon olemalla varalla, jos lasta hoitava ladkari katsoo varallaolon tarpeelliseksi.
(22.8.2014/678)

Erityishoitorahaa maksetaan samalta ajalta molemmille vanhemmille, jos ladkari on kat-
sonut molempien vanhempien hoitoon tai kuntoutukseen osallistumisen tarpeelliseksi.
Edella tarkoitetun kotihoidon ajalta erityishoitorahaa ei kuitenkaan makseta samalta ajalta

molemmille vanhemmille, ellei kyse ole saattohoidosta. (28.12.2017/1135)

Valtioneuvoston asetuksella sadadetdaan tarkemmin edelld 2 momentissa tarkoitetusta laa-
ketieteellisin perustein vaikeaksi arvioitavasta sairaudesta tai vammasta.

3 § Erityishoitorahan maksaminen

Erityishoitorahaa maksetaan hoidollisen tasapainon saavuttamiseksi lasta kohden saman
sairauden perusteella:

1) 2 &:n 2 momentin 1 kohdan mukaisessa hoitopaikassa annetun hoidon seka kuntoutus-
kurssien ajalta yhteensa enintaan 60 arkipaivalta;

2) kotihoidon ja varallaolon ajalta yhteensa enintaan 60 arkipadivalta ja erityisesta hoidolli-
sesta syysta lisdksi enintadn 30 arkipaivalta.
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Erityishoitorahaa maksetaan T momentin estamatta pidemmalta ajalta painavien ldaketie-
teellisten syiden perusteella, jos lapsen vaikeaan sairauteen liittyvan hoidon toteuttami-
nen tai sairauden odottamaton paheneminen edellyttad edelleen vanhemman jatkuvaa
lasndoloa taikka kouluopetukseen tai paivahoitoon palaamisen kokeiluvaiheessa varalla-
oloa. (22.8.2014/678)

Valtioneuvoston asetuksella sdadetaan tarkemmin edelld 2 momentissa tarkoitetuista pai-
navista ladketieteellisista syista, joiden perusteella erityishoitorahaa maksetaan yli 150
arkipdivan ajalta.

Erityishoitorahan historia ulottuu 1980-luvun alkuun. Sairausvakuutuslain 76 b §:n
(1089/82) mukaan Kansaneldkelaitoksen tehtdvana oli tukea sairaan lapsen hoitoa ja kun-
toutusta valtion tulo- ja menoarviossa sanottuun tarkoitukseen osoitettujen madrarahojen
puitteissa siten kuin valtioneuvosto tarkemmin maaraa.

Avustuksen suorittaminen sai alkunsa vaikeasti sairaiden, erityisesti syopaa sairastavien,
lasten vanhempien osallistumisesta lapsensa sairaanhoitoon sairaalassa. Valtion tulo- ja
menoarviossa vuodelle 1983 oli varattu 10 miljoonaa markkaa myonnettavaksi valtioneu-
voston tarkemmin maaraamin perustein vanhemmille, joille aiheutuu huomattavaa ansi-
onmenetysta vakavasti sairaan lapsensa kuntoutuksesta tai sairaanhoidosta.

Valtioneuvoston paatdksen mukaan vanhemmalle, joka ladakarin maarayksesta osallistui
vaikeasti sairaan, alle 16-vuotiaan lapsensa hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa tai sai-
raalan poliklinikalla, suoritettiin sairaanhoito- ja kuntoutusavustusta siltd ajalta, jonka han
oli estynyt tekemasta omaa tai toisen ty6ta, eika saanut kyseessa olevalta ajalta sairaus-
vakuutuslaissa tarkoitettua ty6tuloa. Avustusta suoritettiin myos lapsen sairauden vuoksi
jarjestettyjen sopeutumisvalmennus- tai kuntoutuskurssien ajalta seka sairaalassa tai sai-
raalan poliklinikalla annettuun sairaanhoitoon tai kuntoutukseen liittyvan ladakarin maa-
rddaman kotihoidon ajalta. Alle seitsemanvuotiaan lapsen vanhemmille avustusta voitiin
suorittaa sairaalassaoloajalta my®ds silloin, kun lapsen sairaus ei ollut vaikea, mutta van-
hemman lasndolo oli tarpeen lapsen paranemisen kannalta tai hoito-ohjeiden antamista
varten.

Avustus oli 1800-luvun lopulla suuruudeltaan sairausvakuutuslaissa tarkoitetun paivara-
han suuruinen, kuitenkin enintadan 226,45 mk paivalta. Avustusta maksettiin sairaala- ja
poliklinikkahoidon ja kuntoutuskurssien ajalta vuodessa enintaan 60 arkipaivalta seka
kotihoidon ajalta enintdan 60 arkipdivalta. Avustusta voitiin suorittaa erityisesta hoidol-
lisesta syysta enimmaisaikoja pidemmalta ajalta, kotihoidon ajalta kuitenkin enintdan 90
arkipaivaltg, jollei avustuksen suorittamisen lopettaminen huomioon ottaen lapsen sairau-
den kehittyminen ole kohtuutonta.
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Avustusmuoto alkukankeuksien jalkeen kayttotarkoitukseltaan vakiintui. Avustus oli luon-
teeltaan kriisitilanteen ylipaasemiseksi tarkoitettu toimeentulon tukimuoto. Pitkdaikaisen

sairaanhoidon jarjestamista helpottivat muun muassa lapsen hoitotuki seka sosiaalihuol-

tolakiin perustuva vanhuksen, vammaisen ja pitkaaikaissairaan kotihoidon tuki.

Avustus lakisaateistettiin vuonna 1989 muun muassa muutoksenhakuoikeuden saami-
seksi, silla vuosittaiseen maararahaan sidottuun etuuteen ei ollut voitu liittdd muutoksen-
hakuoikeutta. Etuus sisallytettiin sairausvakuutuslakiin, silla aikaisemmat valtioneuvoston
vuosittaiset paatoksetkin perustuivat siihen. Samalla luovuttiin avustus-termista ja otettiin
sairausvakuutuslain yhtenaisyyden vuoksi kdyttoon nimitys tilapdainen vanhempainraha.

My&hemmin vuonna 2004 etuus muuttui uuden sairausvakuutuslain myota nimeltaan eri-
tyishoitorahaksi. Aikaisempaa jarjestelmaa hieman muutettiin mutta etuuden soveltami-
salaa ei silloin arvioitu uudelleen, esimerkiksi harkittu sen laajentamista. Myéhemminkaan
ei ole harkittu ennen toimeksiannon tausta —kohdassa mainittua vuonna 2021 tapahtu-
nutta ehdotusta etuuden soveltamisalan laajentamista.

3.1.2 Ehdotus erityishoitorahan laajennukseksi sisdltaen saattohoidon
3.1.2.1 Ehdotuksen perustelut

Erityshoitorahasaanndsto on kirjoitettu talla hetkella tietynikdisten lasten nakokulmasta.
Pidan selvitystyoni perusteella yhtend mahdollisena ratkaisuna sitd, ettd taman erityis-
saannoksen rinnalle, kdyttdaen mahdollisimman paljon pohjana jo olemassa olevaa saan-
nostd, laaditaan siihen lisayksia koskien yli 16-vuotiaiden osalta vastaavia tilanteita. Tall6in
tdman uuden sdannoksen sisdlté maardytyisi soveltamisalan osalta saman tasoisen, mutta
myds uusiin tilanteisiin mukautetun sanamuodon mukaan. Muutenkin uuden saannok-
sen sisalto olisi laajennuksen jalkeen verrannollinen ja usein osin jopa sama kuin nykyinen
erityishoitoraha.

Talloin teknisesti nykyinen erityishoitorahasaantely alle 16-vuotiaiden osalta sdilytetaan

ja muiden tilanteiden osalta laaditaan uusi saanndsto. Talloin saannoksestakin nakyy, etta
vanha oikeustila osittain sailyy eli se sdilyy sellaisenaan alle 16-vuotiaiden osalta. Lisaksi
alle 16-vuotiaiden erityisen sadntelyn taustalla kdsitykseni mukaan on oppivelvollisuusky-
symykset, jotka eivat enda samalla tavoin vaikuta vanhempien henkildiden kohdalla. Oppi-
velvollisuus ulottuu nykydan 18 vuoteen asti. (Alaikdrajoja on sosiaaliturvassa muitakin:
esimerkiksi sairauspdivdrahaoikeus alkaa 16 vuodesta ja tyokyvyttomyyseldkeoikeus 17
vuodesta.)
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Perusteena talla ehdotukselle on, ettd jo nyt saattohoito on olemassa olevan erityishoito-
rahasdantelyn piirissa. Kun tavoitteena on saada saattohoito laajemmin kayttoon, luonteva
tapa olisi saataa se samalla tavoin kuin mité nyt on jo tehty.

Tallainen laajennettu saannds toisi erityishoitorahan piiriin 16 vuotta tayttaneiden osalta
samoja vakavia sairastumis- ja vammatilanteita kuin mita nyt on alle 16-vuotiaiden osalta.
Alle 16-vuotiaiden kohdalla sadntely perustuu ainakin osaksi vanhempien huolenpito-
velvollisuuteen mutta yli 18-vuotiaiden osalta tallaista lahtokohtaa ei ole, vaan vakavasta
sairaudesta ja vammasta johtuvaan hoitoon tai kuntoutukseen osallistuminen perustuu
vapaaehtoisuuteen.

Ehdotus siis tarkoittaa erityishoitorahan ulottamista nykyista kattavammin vapaaehtoi-
seen omais- ja laheishoitoon. Ehdotus perustuu siihen, etta hyvinvointijarjestelman katta-
vuuden ja kestavyyden kannalta on perusteltua, etta erityishoitoraha tulisi voida myontaa
lapsen vakavien hoitotilanteiden lisdksi myds muiden omaisten ja laheisten, kdytannossa
useimmiten vanhusten, vakavaa akuuttia hoitoa varten. Nykyiselle rajaamiselle on sosiaa-
lipoliittisia perusteita (huoltajan velvollisuus turvata lapsen hyvinvointi) mutta toisaalta ei
ole arvioitu sitd, voisiko tai tulisiko hyvinvointivaltiossa yleisemmin perustein korvata ansi-
onmenetyksida muillekin omaisiaan ja laheisiaan hoitaville vakuutetuille. He huolehtivat
merkittavasta ja valttamattomasta hyvinvointivaltion tehtdvasta ja tama on lainsdatajan
huomioitava. Nykytilanne on tdmén vaihtoehdon mukaan hyvinvointivaltion etuusjarjes-
telman vaaristymad, vaikka useissa tapauksissa onkin tarjolla joitakin muita erikseen haetta-
vissa olevia apuja ja etuuksia.

Ty6ssa kdyvien toteuttama omaistensa ja laheistensa hoito on merkittava osa hyvinvoin-
tivaltion toimintaa. Padosin téssa on kyse muista kuin erityishoitorahan edellytyksena
olevista akuuteista, vakavista sairaustapauksista. Omaisapua on toteutettu erilaisin jar-
jestelyin, joista vahintaan merkittava osa aiheuttaa asianomaiselle tydssa kayvalle ansion
menetyksid. Tallainen tapa on esimerkiksi kayttda hoitamiseen palkatonta vapaata.

Hyvinvointivaltio suurella todennakdisyydella tarvitsee meilld Suomessa tulevaisuudessa
entistd enemman omaisten mukanaoloa monenlaisissa hoitotilanteissa. Hoitajapulaa ei
pystyta ratkaisemaan ainakaan nopeasti ja talla hetkelld ndyttaa silta, etta se tulee kes-
tdmaan pitkdan ja ehkd ennemmin vaikeutumaan kuin helpottumaan. Tasta syysta tar-
vitaan kansalaisyhteiskunnan apua. Omaisapu on luonteva tapa lisata kdytossa olevia
resursseja. Omaiset eivat voi korvata hoitohenkil6kuntaa, joten erityishoitorahan tarkoit-
tamissa tilanteissa kokonaisvastuu asianmukaisen ja riittdvan hoidon antamisesta on aina
hoitohenkilokunnalla.
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Tassa selvityksessa kyse on vain yhdesta erityisesta tilanteesta lisdta hoidettavan omien
omaisten osuutta hoitopalvelujen tuottamisessa. Kyse ei tassa ole mydskaan mistaan
vastikkeettomasta etuudesta kyseiselle hoitajalle vaan ansionmenetyksen osittaisesta kor-
vaamisesta siten kuin sairausvakuutuslaissa tarkemmin sadadetaan.

Tallaisia hoitotilanteita voi tulla kaikissa elaman vaiheissa lapsuudesta kuolemaan saakka.
Tassa selvityksessa ei ole kyse pysyvan hoidon tilanteista vaan valiaikaisista ja osin myds
yhtakkisista hoitotarpeista. Luonnollisesti niiltdkin osin on tarjolla hyvinvointivaltion viral-
lisia palveluja, mutta suurella todenndkoisyydelld tarvitaan myds merkittdva maara omais-
ten antamaa valiaikaista apua. Koska tdllainen apu on tarkeaa, ei ole perusteltua, etta
kyseiset toimijat eivat saisi edes osittaista korvausta ansionmenetyksistaan. Nama toimi-
jat tulee ymmartaa osaksi hyvinvointivaltion palveluja ja se toteutuu ottamalla heidét eri-
tyishoitorahan saajien piiriin.

Erityishoitoraha on tarkoitettu hoidollisen kriisivaiheen ylipaasemiseksi tiloissa, joita voi-
daan pitda vaikeina ja jotka vaativat vaativia hoitoja ja akilliset muutokset huonompaan
suuntaan ovat mahdollisia. Kynnys on siis erityisen korkealla. Nykyisen lain yhteydessa

on lasten kohdalla todettu, ettd vaikeita sairauksia ovat leukemia tai muu pahanlaatui-
nen kasvain, vaikea sydanvika, vaikea tapaturma tai palovamma, vaikeasti tasapainotet-
tava diabetes tai diabeteksen hoidon aloitusvaihe, vaikea mielenterveyden hairio, vaikea
kehitysvamma, vaikea keuhkoastma, vaikea nivelreuma ja muu vaikeusasteeltaan edelld
mainittuihin verrattava sairaus tai vamma. Hoitava laakari toteaa ja kuvaa sairauden vaike-
usasteen ja hoidollisen vaiheen lddkarinlausunto D:lla. Luettelo ei siis ole tyhjentdvad, mutta
se kuvaa kyseisen etuuden erityisyytta. Aikuisten kohdalla sairausluettelo on erikseen har-
kittava, mutta todennakoisesti se sisaltaa ainakin samat sairaudet, kuin mitka edella on
mainittu.

Toimeksiantooni kuuluva saattohoito ratkeaa tdman yleisemman uudistuksen kautta.
Saattohoitoon osallistuminen asiaa koskevan suunnitelman mukaisesti on yksi erityishoi-
torahan myontamisedellytys. Taman ehdotuksen yleisen lahtokohdan mukaan ei voida
pitda riittavana sitd, ettd saattohoidosta laadittaisiin sairausvakuutuslakiin vain erityi-

nen korvausmuoto ansiomenetyksista ja jatettdisiin kaikki muu omais- ja ldheishoito ansi-
onmenetysten osalta korvaamatta. Tama yleinen ldhestymistapa ei kiella sita, etta alle
16-vuotiaiden osalta voidaan esittdd omat perustelut sille, etta erityishoitoraha tulee
myontda ainakin heille lain tarkoittamien edellytysten tayttyessa.

Saattohoidon yhteydessa syntyvien ansionmenetysten korvaaminen erityishoitorahaoi-

keuden laajentamisella ehdotetaan toteutettavaksi mahdollisimman samalla tavoin
kuin nyt on jo tehty, koska tassa laajassa ehdotuksessa ei ole syyta lainsaddannon
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erilaistamiselle ndiden kahden erityishoitorahan myodntamistilanteen eli nykyisen ja tdssa
ehdotetun valilla. Talla tavoin "pohjajdrjestelma” etuuden laajentamisen toteuttamiselle on
jo olemassa.

Saannosteknisesti erityishoitorahan mydntamisen kaksi asiatilannetta mainitaan erikseen
ja myontamisten edellytykset tilanteiden erilaisuuden johdosta jonkin verran poikkea-
vat. Suureksi osaksi voidaan kuitenkin asian laajempi sadntely toteuttaa jo olevan saante-
lyn sanamuodon muutoksilla siten, etta saantely koskee kumpaakin tilannetta. Esimerkiksi
erityishoitorahan kesto ja maara menisivat tassa laajassa ehdotuksessa samalla tavoin

kuin nyt on saddetty alle 16-vuotiaan hoidon osalta. Myds etuuden suhde muihin etuuk-
siin menisi samalla tavoin. Talta osin kyse on enimmaisaikasaantelysta. Vaikka saattohoito
on kestoltaan useimmissa tapauksissa huomattavasti lyhyempi kuin olemassa olevassa eri-
tyishoitorahasaantelyssa sadannelty enimmaisaika, kyseisen hoitorahan saaminen riippuu
aina vain kyseisen akuutin tilanteen todellisesta kestosta.

Tama vaihtoehto on soveltamisalaltaan laajin ja my6s kustannuksiltaan kallein. Selvi-
tys etenee siten, etta esiteltdvat vaihtoehdot koko ajan supistuvat saattohoitoetuuden ja
myds kustannusten osalta.

3.1.2.2 Konkreettinen ehdotus

Selvityksen laajin tapa toteuttaa saattohoitoetuus on ehdotuksena seuraava. Ehdotuk-

sen idea on se, ettd laajentamalla erityishoitorahan soveltamisalaa 16-vuotiaita vanhem-
piin, tulee samalla myds saattohoito sisdltymaan taman etuuden piiriin. Ratkaisu on siis

16 vuotta tayttaneiden saattohoidon osalta sama kuin miten saattohoito jo nyt maaraytyy
alle 16-vuotiaiden osalta. Joitakin yksityiskohtia esitetdaan kuitenkin toisin yli 16-vuotiaiden
osalta, koska heidan kohdallaan saantelyn lapsindkdkulma ei ole kaikin osin relevantti.

10 luku Erityishoitoraha
1 § Erityishoitoraha
Erityishoitoraha on tarkoitettu korvaamaan lyhytaikaista tai tilapdista ansionmenetysta,

joka aiheutuu vakuutetun osallistumisesta lapsensa ja muun ldheisensa sairaudesta tai
vammasta johtuvaan hoitoon tai kuntoutukseen.

34



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 2023:2

Erityishoitorahaan on oikeus 2 §:ssd sdddettyjen edellytysten tayttyessa vakuutetulla,

1) joka hoitaa omaa tai aviopuolisonsa lasta, ottolasta tai muuta lasta, jota vakuutettu van-
hemman tavoin tosiasiallisesti hoitaa. Aviopuolisoon rinnastetaan henkild, jonka kanssa
vakuutettu avioliittoa solmimatta jatkuvasti elda yhteisessa taloudessa avioliitonomaisissa
olosuhteissa; tai

2) joka hoitaa muuta kuin 1 kohdassa tarkoitettua omaista tai laheista. Omaisella tarkoi-
tetaan vakuutetun vanhempaa, avio- ja avopuolisoa seka rekisterdidyn parisuhteen toista
osapuolta. Laheisella tarkoitetaan henkil6a, joka asuu hoidettavan kanssa samassa talou-
dessa perheenomaisissa olosuhteissa.

Vakuutetulla on oikeus erityishoitorahaan myds edelld 2 momentissa tarkoitettujen
omaisten ja laheisten saattohoitoon osallistumisen vuoksi. Saattohoidolla tarkoitetaan
kuolemaan johtavaa sairautta sairastavan potilaan ja hanen laheistensa aktiivista koko-
naisvaltaista hoitoa, jolla pyritdan ehkaisemaan ja lievittdmaan karsimysta ja vaalimaan
eldmanlaatua.

2 § Erityishoitorahan maksamisen edellytykset

Erityishoitorahaa maksetaan vakuutetulle, joka

1) alle 16-vuotiaan lapsensa sairaanhoitoon liittyvdan, nopeasti kehittyvaan tai vaativaan
hoidolliseen vaiheeseen osallistumisen tai lapsensa kuntoutuksen vuoksi tai

2) muun omaisen tai laheisen tarvitseman valitonta lasndoloa edellyttdvan merkittdvan
hoitoon osallistumisen toimintakykya huomattavasti alentaneen vakavan sairauden tai
vakavan vamman vuoksi tai

3) edelld 1-2 kohdissa tarkoitettujen omaisen ja laheisen saattohoitoon osallistumisen
vuoksi

on lyhytaikaisesti tai tilapaisesti estynyt tekemdsta omaa tai toisen tyota ja jolla ei ole talta
ajalta tyotuloja. Vahainen tyotulo ei kuitenkaan esta erityishoitorahan maksamista. Tyo-
tulona ei oteta huomioon omaishoidontukea eika mydskaan perhehoidosta maksettavaa
hoitopalkkiota.
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Erityishoitorahaan on oikeus 1 momentin 1 kohdassa tarkoitetulla vakuutetulla, joka
osallistuu:

1) erikoissairaanhoidon tasoisessa toimintayksikdssa taikka erityishuoltopiirin toimintayk-
sikdn erikoissairaanhoidon tasoisella poliklinikalla lapsensa sairauden tai vamman vuoksi
annettavaan hoitoon tai kuntoutukseen, jos lasta hoitava laakari katsoo osallistumisen tar-
peelliseksi; erityishoitorahan suorittamisen edellytyksena on lisaksi seitseman vuotta tayt-
taneen lapsen osalta, etta sairaus tai vamma on vaikea;

2) lapsensa vaikean sairauden tai vaikean vamman vuoksi 1 kohdassa annettavaan hoi-
toon tai kuntoutukseen liittyvaan kotihoitoon, jos lasta hoitava ladkari katsoo osallistumi-
sen tarpeelliseksi;

3) lakiin perustuvalle lapsensa sairauden tai vamman vuoksi jarjestetylle sopeutumisval-
mennus- tai kuntoutuskurssille tai muuhun niihin rinnastettavaan lakiin perustuvaan kun-
toutustoimintaan; (22.8.2014/678); tai

4) lapsensa vaikean sairauden tai vaikean vamman 1 kohdassa mainittuun hoitoon tai kun-
toutukseen liittyvaan, hoidollisin syin perusteltuun, kouluun tai paivahoitoon palaamisen
kokeilujaksoon olemalla varalla, jos lasta hoitava laakari katsoo varallaolon tarpeelliseksi.

Erityishoitorahaan on oikeus 1 momentin 2 kohdassa tarkoitetulla vakuutetulla, joka
osallistuu:

1) erikoissairaanhoidon tasoisessa toimintayksikdssa taikka erityishuoltopiirin toiminta-
yksikon erikoissairaanhoidon tasoisella poliklinikalla omaisen tai muun laheisen vaikean
sairauden tai vamman vuoksi annettavaan hoitoon tai kuntoutukseen, jos hoitava laakari
katsoo osallistumisen tarpeelliseksi; tai

2) omaisen tai muun laheisen vaikean sairauden tai vaikean vamman vuoksi 1 kohdassa
annettavaan hoitoon tai kuntoutukseen liittyvaan kotihoitoon, jos hoitava ladkari katsoo
osallistumisen tarpeelliseksi.

Erityishoitorahaan on oikeus 1 momentin 3 kohdassa tarkoitetulla vakuutetulla, joka osal-
listuu erikseen tehdyn suunnitelman perusteella lapsensa, muun omaisensa tai samassa
taloudessa asuvan laheisensa saattohoitoon. Saattohoito voi tapahtua kaikissa paikoissa,
joissa se suunnitelman mukaan katsotaan tarkoituksenmukaiseksi.
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Erityishoitorahaa maksetaan 1 momentin 1 kohdassa tarkoitetussa tilanteessa samalta
ajalta molemmille vanhemmille, jos ladkari on katsonut molempien vanhempien hoitoon
tai kuntoutukseen osallistumisen tarpeelliseksi. Edella tarkoitetun kotihoidon ajalta eri-
tyishoitorahaa ei kuitenkaan makseta samalta ajalta molemmille vanhemmille, ellei kyse
ole saattohoidosta.

Erityishoitorahaa maksetaan T momentin 2 kohdassa tarkoitetussa tilanteessa yhdelle
vakuutetulle kerrallaan, paitsi jos hoitava ladkari katsoo useamman vakuutetun olevan tar-
peen hoidon ja avun riittavaksi jarjestamiseksi. Ymparivuorokautisen hoidon ja avun osalta
tulee yhdessa hoitavan laakarin kanssa laatia hoito- ja apusuunnitelma.

Erityishoitorahaa maksetaan 1 momentin 3 kohdassa tarkoitetussa tilanteessa yhdelle
vakuutetulle kerrallaan, paitsi jos hoitava ladkari katsoo useamman vakuutetun olevan tar-
peen hoidon ja avun riittavaksi jarjestamiseksi. Saattohoidon osalta tehdyssa sopimuk-
sessa tulee erikseen arvioida hoidon ja avun jdrjestamistapa.

Valtioneuvoston asetuksella saadetaan tarkemmin edella tarkoitetusta ladketieteellisin
perustein vaikeaksi arvioitavasta sairaudesta tai vammasta.

3 § Erityishoitorahan maksaminen

Erityishoitorahaa maksetaan hoidollisen tasapainon ja avun saavuttamiseksi lasta seka
muuta omaista ja laheista kohden saman sairauden perusteella:

1) hoitopaikassa annetun hoidon seka kuntoutuskurssien ajalta yhteensa enintaan 60
arkipaivalta;

2) kotihoidon ja varallaolon ajalta yhteensa enintaan 60 arkipaivalta ja erityisesta hoidolli-
sesta syysta lisdksi enintdan 30 arkipadivalta; seka

3) suunnitelmaan perustuvan saattohoidon osalta enintdan 30 arkipaivalta.

Erityishoitorahaa maksetaan T momentin estamatta pidemmalta ajalta painavien ladketie-
teellisten syiden perusteella, jos lapsen tai muun omaisen ja laheisen vaikeaan sairauteen
littyvan hoidon toteuttaminen tai sairauden odottamaton paheneminen edellyttaa edel-
leen vakuutetun jatkuvaa lasndoloa taikka kouluopetukseen tai pdivahoitoon palaamisen
kokeiluvaiheessa varallaoloa.

Valtioneuvoston asetuksella sadadetdaan tarkemmin edelld 2 momentissa tarkoitetuista pai-

navista laaketieteellisista syistd, joiden perusteella erityishoitorahaa maksetaan yli 150
arkipdivan ajalta.
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Sairausvakuutuslain 11 luvun 1 §:n 3 momentti

Erityishoitorahan maara on 70 prosenttia vakuutetun vuositulojen kolmassadasosasta,
jos vuositulot eivat ylita 32 892 euroa. Tdman ylittavasta osasta 50 606 euron vuositu-
loon erityishoitorahan maara on 40 prosenttia vuositulon kolmassadasosasta ja 50 606
euron ylittavasta osasta 25 prosenttia vuositulon kolmassadasosasta. Tulorajoja tar-
kistetaan kalenterivuosittain tyontekijan eldkelain 96 §:n 1 momentissa tarkoitetulla
palkkakertoimella.

SVL 12 luvun 9 § Erityishoitorahan suhde muihin etuuksiin

Erityishoitorahaa ei makseta siltd osin kuin vakuutetulla on lakiin perustuva oikeus saada
samalla perusteella erityishoitorahaa vastaavaa korvausta ansionmenetyksesta.

Erityishoitorahasta vdahennetddn samalta ajalta maksettava 2 §:n mukainen muu etuus.
(12.4.2019/535)

Mitd 4 §:n 2 momentissa saddetdan sairauspdivdrahan suhteesta tyoeldkelakien mukai-
seen osatyOkyvyttomyyselakkeeseen ja muun kuin tayden tyokyvyttomyyden perus-
teella maksettaviin lakisaateisiin etuuksiin, sovelletaan vastaavasti erityishoitorahaan.
(12.4.2019/535)

3.1.2.3 Yksityiskohtaiset perustelut

Muu omainen ja Idheinen

Erityishoitorahaa voisi laajennuksen jalkeen saada avun tai tuen tarjoamiseksi ensinna-

kin vakuutetun omaiselle. Omaisella tarkoitettaisiin vakuutetun lasta, vanhempaa, avio-

ja avopuolisoa seka rekisterdidyn parisuhteen toista osapuolta. Toiseksi erityishoitorahaa
voisi saada avun tai tuen tarjoamiseksi muulle vakuutetun kanssa samassa taloudessa asu-
valle ldheiselle. Etuuden saaminen avun tai tuen tarjoamiseksi muulle ldheiselle kuin pyka-
lassa madritellylle omaiselle edellyttdisi sitd, ettd vakuutettu asuu tdman kanssa samassa
taloudessa perheenomaisissa olosuhteissa. Pykaldssa tarkoitettuja laheisia voisivat siten
olla esimerkiksi vakuutetun kanssa samassa taloudessa asuvat vakuutetun puolison lap-
set. Yleisimmat omaisten hoitamistarpeet liittyvat puolison, vanhempien ja omien lasten
hoivaamiseen.

Kynnys
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Erityishoitorahan laajennuksen erityiset edellytykset pohjautuvat voimassa olevaan eri-
tyishoitorahan saantelyyn. Ne on vain muokattu uudenlaiseen asiatilanteeseen eli niissa
on irtaannuttu lapsindkdkulmasta ja kohdat on kirjoitettu muun ikdisten kannalta. Lapsia
koskevan saantelyn viimeista kohtaa ei kuitenkaan ole otettu mukaan muiden omaisten
tilanteen saantelyyn, koska sille ei ole vastinetta muun ikdisten kohdalla. Lisdksi saatto-
hoidosta on otettu seka voimassaolevaan sdantelyyn ettd ehdotettuun uuteen saantelyyn
oma tilannetta selventdva kohtansa.

Erityishoitorahan nykyisen sddntelyn erityisia hoitopaikkaan liittyvia edellytyksia perustel-
tiin kyseista sddntelya koskevassa hallituksen esityksessa seuraavasti.

Pykdlan 2 momentissa on tarkennettu erityishoitorahaan oikeuttavaan hoitopaikkaan liit-
tyvia saannoksid. Lahtokohtana on edelleenkin, etta vakuutettu osallistuu lapsensa hoi-
toon erikoissairaanhoidon tasoisessa toimintayksikdssa, lahinna sairaalassa tai sairaalan
poliklinikalla ja etta kyse on erikoissairaanhoidon tasoisesta, vaikean sairauden hoidosta.
Erikoissairaanhoidon tasoisena toimintayksikkdna pidetadn erikoissairaanhoitolain 12
§:ssd tarkoitettuja toimintayksikoita tai vastaavan tasoisia yksityisia terveydenhuollon pal-
velujen tuottajia.

Kehitysvammaisten henkildiden hoito, tutkimus ja kuntoutus jarjestetdan usein eri-
tyishuoltopiirien ylldpitamissa toimintayksikoissa, kuten kehitysvammaneuvoloissa tai
-laitoksissa, joissa hoito on paadsaantdisesti erikoislaakarin tai kehitysvammalaakarin eri-
tyispatevyyden saaneen ladkarin antamaa. Kehitysvammaisten lasten vanhemmille tulee
taata samat oikeudet kuin muillekin vanhemmille osallistua vaikeasti sairaan lapsen hoi-
toon. Taman vuoksi hoitopaikkoja koskevaan luetteloon esitetdaan lisattavaksi, etta eri-
tyishoitorahaa suoritetaan myds, jos vakuutettu osallistuu lapsen sairauden tai vamman
vuoksi annettavaan hoitoon tai kuntoutukseen erityishuoltopiirin toimintayksikon erikois-
sairaanhoidon tasoisella poliklinikalla.

Erityishoitorahaa suoritetaan, jos vakuutettu osallistuu lakiin perustuvalle lapsensa sai-
rauden tai vamman vuoksi jarjestettavalle sopeutumisvalmennus- tai kuntoutuskurs-

sille tai muuhun niihin rinnastettavaan lakiin perustuvaan kuntoutustoimintaan. Lakiin
perustuvalla kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssilla tarkoitetaan sopeutumisval-
mennusta, joka perustuu kuntoutusrahalain (611/1991) 5 §:n T momentin 5 kohdassa mai-
nittuun vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista annettuun
lakiin (380/1987) tai on Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamaa sopeutumisvalmen-
nusta ja vastaa sisalloltaan edelld mainittuun lakiin perustuvaa sopeutumisvalmennusta.
Muun lakiin perustuvan erityishoitorahaan oikeuttavan kurssin tulisi olla laadukasta, ter-
veydenhuollon ammattihenkildiden jarjestamaa ja toteuttamaa seka sen tulee tayttaa
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terveydenhuollolliset kriteerit. Pelkka tilaisuus vertaisryhman tapaamiseen ei riittdisi tayt-
tamaan naita kriteereja, vaan mukana tulisi olla keskeisessa osassa terveydenhuollon
ammattihenkilén antama yksilollinen arviointi ja neuvonta.

Nakemykseni mukaan nama samat "hoitopaikkaedellytykset” soveltuvat myds muiden
kuin lasten hoitopaikkatilanteisiin. Lahtokohtana on edelleenkin, etta vakuutettu osallis-
tuu hoitoon erikoissairaanhoidon tasoisessa toimintayksikdssd, 1ahinna sairaalassa tai sai-
raalan poliklinikalla ja etta kyse on erikoissairaanhoidon tasoisesta, vaikean sairauden
hoidosta.

Toisaalta jo aikaisemmassa laissa on luetteloon otettu myds kotihoito. Tata paikkaa ei

ole lainvalmistelussa tarvinnut erikseen tarkemmin kasitelld, koska hoidettavan koti on
yleensd tunnistettavissa. Kotihoito voidaan kuitenkin toteuttaa myds esimerkiksi omaisen
kodissa. Laissa ei siis ole mitaan tarkennusta sen suhteen, kenen kodissa kyseinen hoito
tapahtuu. Kun kotihoitoon on siirretty enenevasti vaativiakin hoitotoimenpiteitd, on saan-
noksessakin tarpeen huomioida myds tama hoitopaikkavaihtoehto.

Saattohoidon osalta hoitopaikkaedellytys on moninainen sen takia. ettd saattohoitoa-

kin annetaan erilaisissa paikoissa. Olen sdadanndsehdotuksessani todennut, etta saattohoi-
don tulee perustua suunnitelmaan. Suunnitelmalle ei voida asettaa tarkkoja sisallollisia
vaatimuksia. Yleensa riittda, etta hoitavan ladakarin kanssa on keskusteltu hoitosuunnitel-
masta ja ladkari on sen kirjannut. Séanndsehdotus edellyttas, etta etuus voidaan saatto-
hoitotilanteessa mydntda vain, kun suunnitelma on tehty. Jos on mahdollista, suunnitelma
tehdaan saattohoidettavan kanssa ja siihen tulee sisdltya myos saattohoitoa antavan osa-
puolen suostumus. Asianomainen hoidettava tai hoitaja saattaa suunnitelman Kelaan.

3.1.2.4 Erityishoitorahan laajentamisen vaikutukset

Nykyisen lain mukaista erityishoitorahaa on vuosina 2017-2021 saanut alle 5 000 henkil63,
viime vuosina noin 4 500. Etuudet ovat koskeneet ldhes yhta montaa lasta kuin mita vuo-
sittain on ollut saajia. Maksetut etuudet ovat vaihdelleet 5,5 - 6 miljoonan euron valilla.
Korvatut paivat ovat tand aikana laskeneet 95 tuhannesta 85 tuhanteen. Paivakohtainen
korvaus on vuorostaan noussut noin 60 eurosta noin 68 euroon. Hakemuksista on hylatty
noin 20 prosenttia. Kun erityishoitorahoista maksetaan osa alle 7-vuotiaiden lasten van-
hemmille, vaikka lapsen sairaus ei ole vakava, vakavista sairauksista ja vammoista makset-
tujen korvausten maara on ollut vuosittain 4,1-4,5 miljoonaa euroa.

Ehdotus merkitsee erityishoitorahan ulottamista kaikenikaisten vaikeiden sairauksien ja

vammojen akuuttien hoitamisen lisaksi myds kaikenikadisten saattohoitoon. Erityishoito-
rahan soveltamisalan yleinen laajennus lisdisi erityishoitorahamenoja moninkertaisesti
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nykyisestd. Tarkastelen tata tarkemmin myohemmin. Toisaalta on muistettava, etta kysei-
nen raha todennakdisesti vahentaisi muiden akuuttitilanteessa annettavien etuuksien

maaraa.

Ehdotuksen kustannusvaikutuksia tai muita vaikutuksia ei juurikaan voida paatella tyoso-
pimuslain omaishoitovapaauudistusta koskevien vaikutusten arvioinnin perusteella. Eri-
tyshoitorahalle asetetaan ehdotuksessa tiukemmat edellytykset kuin omaishoitovapaan
saamiselle. Vain todenndkdisesti pienehkd osa omaishoitovapaan kayttdjista tayttaa eri-
tyishoitorahan erityiset edellytykset.

Erityishoitorahan kustannukset jakaantuvat tassa ehdotuksessa kolmelle taholle; tyonte-
kijoille, tydnantajille ja valtiolle. Erityishoitorahan kustannukset rahoitetaan nykyisin siten,
ettad valtio rahoittaa ne paivarahat, jotka eivat maaraydy ansiotulojen perusteella (eli ns.
vahimmaismaaraiset pdivarahat) ja lisaksi ansiosidonnaisista pdivarahoista valtio rahoittaa
viisi prosenttia. Loppuosa rahoitetaan tyontekijdiden ja tydnantajien vakuutusmaksuilla.

Ehdotetusta erityishoitorahan laajennuksesta aiheutuu kaikille kolmelle maksajataholle
merkittavia lisakustannuksia. Epdsuoria kustannuksia aiheutuisi tydnantajille sijaisten
rekrytoinnista ja perehdyttamisesta seka muusta poissaolon aiheuttamasta tyon organi-
soinnista, vaikka erityishoitorahan muutos ei oikeuta jddmaan pois tyosta. Mahdollisuus
saada erityishoitorahaa saattaa "houkuttaa” tyontekijoita pyytamaan tyonantajalta palka-
tonta vapaata ja tydnantaja ei valttamatta "kehtaa” olla tata antamatta.

Monilla aloilla tydntekijdiden lyhyidenkin vapaiden ajaksi on hankittava sijainen. Lyhyiden
sijaisuuksien jarjestaminen lyhyella varoitusajalla voi olla vaikeaa tai jopa mahdotonta. Eri-
tyishoitorahan laajennus voi siten lisata myos ylitoista aiheutuvia kustannuksia yrityksille.
Kustannuksia voisi aiheutua myos tekematta jaadyista toista. Erityishoitorahan laajennuk-
sesta aiheutuvien epasuorien kustannusten maaraa ei ole mahdollista arvioida.

Oikeus erityishoitorahaan saattaa siis lisata jonkin verran poissaoloja. Silti on perusteltua
uskoa, ettd mitdan radikaalia muutosta ei tule siihen, miten talla hetkelld tyossakayvat jo
hoitavat omaisiaan ja laheisiaan.

Omaishoitotilanteista suurin osa ei tulisi sijoittumaan erityishoitorahan soveltamisalan pii-
riin. Paasyy talle on se, etta suuri osa omaishoidosta tapahtuu eldkkeelld jo olevan omaisen
tai laheisen toimesta. Suuri osa kyseisesta omaishoidosta on mydskin sellaista paivittais-
ten "vdhaisten” mutta valttamattomien asioiden ja tilanteiden hoitamista, jotka eivat ole
erityishoitorahan piirissa siksi, etta ne eivat vakavuudeltaan ole riittavia. Lisaksi voidaan
arvioida, etta vain murto-osa tydsopimuslain mukaisen omaishoitovapaan tarkoittamaa
hoitoa antavista voisi saada erityishoitorahaa, koska erityishoitorahan saamisen edellytyk-
set ovat huomattavasti tiukemmat kuin omaishoitovapaan.
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Oma arviointini erityishoitorahalaajennuksen kustannuksista perustuu siihen, etta ver-
rattuna alle 16-vuotiaiden erityishoitorahan kustannuksiin laajennus voisi aiheuttaa noin
viisinkertaiset lisdkustannukset. Alle 16-vuotiaiden erityishoitorahakulut kattavat 15 vuo-
den ajanjakson. Jos kulut 15-vuotisjaksoittain olisivat suurin piirtein yhta suuret, tallaisia
jaksoja tulisi lisaa 90 vuoteen asti laskien viisi. Tahan lahtokohtaan sisaltyy huomattavaa
epavarmuutta tietojen puuttuessa siitd, miten vaikeat sairaudet ja vammat kohtaavat eri
ikdryhmia 15-vuotiskausittain ryhmiteltyna. Taman laskentatavan mukaan laajennuksen
valittdmat lisakustannukset olisivat noin 22 miljoonaa euroa. Todennakoisesti osa saatto-
hoidon lasketuista kuluista voisi tulla timan summan paalle, koska saattohoitoja on alle
16-vuotiaiden kohdalla todenndkdisesti vahemman kuin mydhemmilla ikaryhmilla. Arvi-
oni on tasta syysta se, etta mallin kokonaislisakustannukset olisivat vuosittain vahintaan
noin 25 miljoonaa euroa. Lisdksi kun lasten ikdluokka on talla hetkelld vanhempia pie-
nempi, kustannukset nousevat vield jonkin verran edelld mainitusta. Realistinen arvio
kokonaislisdkustannuksista voisi olla ainakin noin 30 miljoonaa euroa.

Tahan summaan sisaltyisivat siis myos saattohoitokustannukset. Toimeksiannossa viita-
tussa laskentatyoryhman raportissa kaikenikdisia koskevaan saattohoitoon kohdentuvien
kustannusten arvioinnissa hyddynnettiin Ruotsin saattohoitokorvauksen kaytto- ja kustan-
nustietoja. Ruotsissa vuonna 2019 etuuden keskimdardinen kesto oli 12 pdivaa. Raportin
mukaan erityishoitorahan, jonka maksimikesto on saattohoidon osalta 30 paivaa, kustan-
nukset olisivat Suomessa 5,8 miljoonaa euroa. Laskelma perustuu siihen, ettd Suomessa ei
kaytettdisi etuutta olennaisesti enemman kuin Ruotsissa. Tata Iahtokohtaa voidaan perus-
tella my®6s silla, ettd Ruotsissa etuuden korvaustaso on Kelan erityishoitorahaa korkeampi,
mika todennakdoisesti merkitsee Ruotsissa jopa Suomea suurempaa halukkuutta kayttaa
kyseista etua, jolloin Suomessa kulut eivat olisi edes valttamatta 5,8 miljoonaa euroa. Toi-
saalta Suomessa etuuden saaminen ei ole yhta tiukasti sidottu ansionmenetykseen, joten
ehdotuksen taman osuuden kustannukseksi voitaisiin tdama huomioiden arvioida 5,8-6,0
miljoonaa euroa.

Merkittavaa on toisaalta se, etta kotihoito on yhteiskunnallisesti arvioiden halvempaa kuin
erikoissairaanhoito tai sitd vastaava hoito. Varsinkin akuuttien dkillisten hoitotilanteiden
osalta omaisten tai laheisten mahdollistama hoito kotona todenndkdisesti vahentaa hie-
man hoitopaikkojen tarvetta (yllattavia tilanteita varten tarvittavaa vapaiden tai nopeasti
kayttoon otettavien hoitopaikkojen maaraa). Naista syistd ehdotetun laajennuksen koko-
naiskustannukset voisivat sijoittua mainitsemani hintahaitarin alapadhan.
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3.1.3 Suppeampi ehdotus pelkastaan saattohoitoon liittyvasta
ansionmenetyskorvauksesta

Tama ehdotus olisi toimeksiannossa mainitun asiantuntijatyéryhméan ehdotuksen mukai-
nen. Ehdotuksessa saattohoito liitetdaan tehtavilla lisdyksilla sairausvakuutuslain mukaisen
erityishoitorahan edellytyksiin 1 momenttiin ja muihin luvun saannoksiin.

Asiantuntijaryhman ehdottama lisdys 1 momentin loppuun oli seuraava: "[- -] taikka
hanen osallistumisestaan vakavasti sairaan laheisensa saattohoitoon.” Lisdksi olisi tullut
vastaavia muutoksia sairausvakuutuslain 10 luvun muihin saannoksiin, mutta tata kysy-
mysta ei ehditty selvittaa tarkemmin. Sdanndksen perusteluissa huomioitavat asiat jaivat
raportissa vahaisiksi. Erityista huomiota esitettiin kiinnitettavaksi taloudellisten vaikutus-
ten arviointiin ja siltd osin viitattiin tydryhman toimeksiannon perusteella valmisteltuun
erilliseen raporttiin. Lisdksi todettiin, ettd on hyva huomioida tyésopimuslain omaishoi-
tovapaa ja sen taustalla oleva neuvoston direktiivi tyo- ja yksityiselaman tasapainotta-
misesta. Lisaksi se yleiselld tasolla asetti saattohoidon edellytyksiksi vakavan sairauden
ja toisaalta hoidon kohdistumisen ldheiseen esittamatta naille valinnoille konkreettista
sisaltoa.

Asiantuntijatydryhman ehdotus ajan puutteen vuoksi jai talta osin erityisen vaillinai-

seksi. Erityishoitorahan myontdmisen erityiset edellytykset on nykyisessa saanndstdssa
madritelty alle 16-vuotiaan tilannetta silmalla pitdaen, joten mahdollista olisi laatia saatto-
hoitorahasta oma kokonaisuuteensa erityishoitorahalukuun. Lahtékohta olisi talloin asian-
tuntijatyéryhman esittama lisdys erityishoitorahasdannosta koskevan SVL 10 luvun 1 §:3dn
ja sen jalkeen oma pykalansa samaan lukuun.

Jos tahan erillisen saanndksen mukaiseen ratkaisuun paadytaan, sairausvakuutuslaki ja
varsinkin sen paivarahaetuuksia koskevat yleiset saannokset (SVL7,11,12,15,17 ja 18
luvut) tulee tarkistaa suhteessa saattohoitorahaan. Myds sairausvakuutuslain 1 luvun 4 §:n
6 kohta (paivarahaetuuden maaritelma) tulee muuttaa.

Erillinen pykala saattohoidosta voisi olla seuraava.

SVL 10 luku 4§

Saattohoitoraha
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Saattohoitoraha on tarkoitettu korvaamaan lyhytaikaista tai tilapdista ansionmenetysts,
joka aiheutuu vakuutetun osallistumisesta lapsensa ja muun omaisensa tai laheisensa
suunnitelmaan perustuvaan saattohoitoon. Saattohoidolla tarkoitetaan kuolemaan johta-
vaa sairautta sairastavan potilaan suunnitelmaan perustuvaa kokonaisvaltaista hoitoa, jolla
pyritaan ehkdisemaan ja lievittamaan karsimysta ja vaalimaan elamanlaatua.

Saattohoitorahaan on oikeus 2 §:ssd sadadettyjen edellytysten tayttyessa vakuutetulla, joka
hoitaa

1) omaa tai aviopuolisonsa lasta, ottolasta tai muuta lasta, jota vakuutettu vanhemman
tavoin tosiasiallisesti hoitaa. Aviopuolisoon rinnastetaan henkild, jonka kanssa vakuutettu
avioliittoa solmimatta jatkuvasti elda yhteisessa taloudessa avioliitonomaisissa olosuh-
teissa; tai

2) muuta kuin 1 kohdassa tarkoitettua omaista tai vakuutetun kanssa samassa taloudessa
asuvaa laheista.

Saattohoitorahaa maksetaan lasta sekda muuta omaista ja laheista kohden saman saatto-
hoidon perusteella saattohoitopaikasta riippumatta yhteensa enintdan 30 arkipaivalta.
Saattohoitorahaa maksetaan 30 arkipdivda pidemmalta ajalta painavien laaketieteellisten
syiden perusteella, jos lapsen tai muun omaisen ja laheisen saattohoidon toteuttaminen
edellyttda edelleen vakuutetun jatkuvaa lasnaoloa. Valtioneuvoston asetuksella sdddetaan
tarkemmin edelld tarkoitetuista painavista ladketieteellisista syistd, joiden perusteella saat-
tohoitorahaa maksetaan yli 30 arkipdivan ajalta.

Saattohoitorahaa maksetaan yhdelle vakuutetulle kerrallaan, paitsi jos hoitava laakari kat-
soo useamman vakuutetun olevan tarpeen sen riittavaksi jarjestamiseksi. Saattohoidon
osalta tehdyssa sopimuksessa tulee erikseen arvioida hoidon jarjestamistapa.

Saattohoitorahaa ei makseta siltd osin kuin vakuutetulla on lakiin perustuva oikeus saada
samalla perusteella vastaavaa korvausta ansionmenetyksesta. Saattohoitorahasta véhen-
netadn samalta ajalta maksettava SVL 12 luvun 2 §:n mukainen muu etuus. Mita SVL 12
luvun 4 §&:n 2 momentissa saddetdan sairauspdivarahan suhteesta tyeldkelakien mukai-
seen osatyokyvyttomyyseldkkeeseen ja muun kuin tdyden tyokyvyttémyyden perusteella
maksettaviin lakisaateisiin etuuksiin, sovelletaan vastaavasti saattohoitorahaan.

Saattohoitorahaan sovelletaan muutoin sairausvakuutuslain erityishoitorahaa koskevia
saannoksia.

Pelkdstadn saattohoitorahaan perustuvat kustannukset ovat huomattavasti pienemmat
kuin laajemmassa ensimmaisena esitetyssa vaihtoehdossa.
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Erityistason saattohoitovuodepaikoilla hoidetaan noin 3 000 potilasta ja noin 500 potilasta
saa kotisaattohoitoa. EAPC:n arvion mukaan Suomessa tulisi olla noin 560 saattohoitovuo-
depaikkaa (1 vuodepaikka/10 000 asukasta), mika mahdollistaisi noin 12 000 potilaan hoi-
don vuodessa.

Saattohoitoa toteutetaan padasiallisesti perustason yksikdissa. Eniten erityistason palve-
luita saa Etela-Suomessa. Suuriin puute on erityistason kotisaattohoidon saatavuudessa.
Saattohoito-osastoja ja -koteja on ldhinnd isoissa kaupungeissa. Harvoissa sairaaloissa on
konsultaatiotoimintaa, ja pdivystysaikainen konsultaatiotuki on jarjestamatta. Vaativan ja
erityistason palliatiivisten keskusten kriteerit eivat tayty.

Asiantuntijatydryhman toimeksiannosta toteutetussa laskentatyéryhman raportissa saat-
tohoidon erityishoitorahaan kohdistuviksi kokonaiskustannukseksi arvioitiin 5,8 miljoonaa
euroa mukaan lukien jo nyt alle 16-vuotiaiden saattohoidosta aiheutuneet kustannuk-
set. Hieman varovaisemmin arvioiden ndma kustannukset voisivat olla 5,8-6,0 miljoonaa
euroa.

3.1.4 Saattohoitoetuuden toteuttaminen vain omaishoitovapaan ajalta

Saattohoitokorvauksen erityishoitorahaperusteisen jarjestamisen osalta voidaan esit-

taa myos ns. minimivaihtoehto. Minimiehdotus saattohoitokorvauksen saatamisesta
erityishoitorahan avulla perustuu siihen, ettd saattohoitokorvauksen kesto olisi lahtokoh-
taisella tai ehdottomalla tavalla sidottu tydsopimuslakiin saddetyn omaishoitovapaan kes-
toon ja muutoin ehdotus vastaisi erityishoitorahan jo olemassa olevaa sdantelya. Tama
ratkaisu olisi tydmarkkinajarjestelméaperusteinen, koska etuuden kesto sidottaisiin EU-pe-
rusteisesti tydsopimuslaissa saddettyyn omaishoitovapaaseen. Erityishoitorahan avulla osa
omaishoitovapaista tulisi etuuden piiriin mutta edelleen valtaosa kyseisista vapaista olisi
etuudettomia. Omaishoitovapaa on tydnantajan ja tyontekijan valilla palkaton vapaa.

Ehdotus, jossa lahtokohtana on saattohoitokorvauksen keston sitominen omaishoitova-
paan kestoon, on seuraava. Tatakin ehdotusta koskevat samat yleiset huomautukset kuin
edellisessa luvussa tarkoitettua ehdotusta. Ehdotuksen merkitys suhteessa sairausvakuu-
tuslain muihin sddnndksiin on tarkistettava.

SVL10luku 4§

Saattohoitoraha
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Saattohoitoraha on tarkoitettu korvaamaan lyhytaikaista tai tilapdista ansionmenetysts,
joka aiheutuu vakuutetun osallistumisesta lapsensa ja muun omaisensa tai laheisensa
suunnitelmaan perustuvaan saattohoitoon. Saattohoidolla tarkoitetaan kuolemaan johta-
vaa sairautta sairastavan potilaan suunnitelmaan perustuvaa kokonaisvaltaista hoitoa, jolla
pyritaan ehkdisemaan ja lievittamaan karsimysta ja vaalimaan elamanlaatua.

Saattohoitorahaan on oikeus 2 §:ssd sadadettyjen edellytysten tayttyessa vakuutetulla, joka
hoitaa

1) omaa tai aviopuolisonsa lasta, ottolasta tai muuta lasta, jota vakuutettu vanhemman
tavoin tosiasiallisesti hoitaa. Aviopuolisoon rinnastetaan henkild, jonka kanssa vakuutettu
avioliittoa solmimatta jatkuvasti elda yhteisessa taloudessa avioliitonomaisissa olosuh-
teissa; tai

2) muuta kuin 1 kohdassa tarkoitettua omaista tai vakuutetun kanssa samassa taloudessa
asuvaa laheista.

Saattohoitorahaa maksetaan lasta sekda muuta omaista ja laheista kohden saman saatto-
hoidon perusteella saattohoitopaikasta riippumatta yhteensa enintaan viidelta arkipai-
valta. Saattohoitorahaa maksetaan viitta arkipaivaa pidemmalta ajalta kuitenkin enintaan
10 arkipaivalta painavien ladketieteellisten syiden perusteella, jos lapsen tai muun omai-
sen ja laheisen saattohoidon toteuttaminen edellyttaa edelleen vakuutetun jatkuvaa
lasndoloa.

Saattohoitorahaa maksetaan yhdelle vakuutetulle kerrallaan, paitsi jos hoitava laakari kat-
soo useamman vakuutetun olevan tarpeen sen riittavaksi jarjestamiseksi. Saattohoidon
osalta tehdyssa sopimuksessa tulee erikseen arvioida hoidon jarjestamistapa.

Saattohoitorahaa ei makseta siltd osin kuin vakuutetulla on lakiin perustuva oikeus saada
samalla perusteella vastaavaa korvausta ansionmenetyksesta. Mita SVL 12 luvun 4 §&:n 2
momentissa saddetddn sairauspdivdrahan suhteesta tyoeldkelakien mukaiseen osatyoky-
vyttomyyselakkeeseen ja muun kuin tayden tyokyvyttdmyyden perusteella maksettaviin
lakisaateisiin etuuksiin, sovelletaan vastaavasti saattohoitorahaan.

Saattohoitorahaan sovelletaan muutoin sairausvakuutuslain erityishoitorahaa koskevia
saannoksia.

Koska saattohoitoraha on taméan ehdotuksen mukaan osa erityishoitorahasaantelys, sii-

hen tulisi soveltaa samoja sairausvakuutuslain yleisia saannoksia, kuin mita sovelletaan
erityishoitorahaan.
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Jos tdman vaihtoehdon kustannusvaikutuksia halutaan vield pienemmaksi, silloin saanno-
sehdotuksesta poistetaan mahdollisuus saada saattohoitorahaa viitta arkipdivaa pidem-
malta ajalta. Tall6in edelld esitetyn ehdotuksen kolmas momentti olisi vain seuraava.

Saattohoitorahaa maksetaan lasta sekda muuta omaista ja laheista kohden saman saat-
tohoidon perusteella saattohoitopaikasta riippumatta yhteensa enintaan viidelta
arkipaivalta.

Asiantuntijatydryhman toimeksiannosta toteutetussa laskentatyéryhman raportissa saat-
tohoitokorvauksen (erityishoitorahan) kokonaiskustannukseksi arvioitiin 5,8 miljoonaa
euroa mukaan lukien jo nyt alle 16-vuotiaiden saattohoidosta aiheutuneet kustannukset.
Laskentatydryhman arvio perustui saattohoitovapaan maksimikestoon (30 paivaa) ja ole-
tukseen, ettd Suomessa ei kdytettdsi saattohoitovapaata Ruotsia enempaa. Ruotsin malli
perustuu tyo- tai virkasuhteen olemassaoloon taikka yrittajana toimiseen. Koska meilla
Kelan soveltamiskdytanndssa, joka tassakin selvityksessa on otettu perusteeksi, on omak-
suttu Ruotsia laajempi tarkastelutapa ansionmenetyksista, kustannukset Suomessa toden-
nakdisesti olisivat hieman laskentatyryhman esittdmaa suurempia (noin 6 miljoonaa). Jos
saattohoitovapaan kesto olisi vain viisi arkipaivaa, taloudelliset kustannukset olisivat noin
miljoona euroa. Jos erityisista syista saattohoitokorvausta maksettaisiin yli viidelta arkipai-
vadlta, kustannukset nousisivat todenndkoisesti enintadn noin yhdelld miljoonalla eurolla,
jolloin taman vaihtoehdon kustannukset olisivat noin kaksi miljoonaa euroa.

Taman uudistuksen vaikutukset tydmarkkinoihin eivat ole suuret, on sitten kyse sidon-
naisuudesta viiteen arkipdivaan lahtokohtaisella tai ehdottomalla tavalla. Saattohoitoti-
lanteet yli viiden arkipdivan osalta suurella todenndkoisyydella hoidetaan muilla tavoilla
eli vapailla, tydaikajarjestelyilld, vuosilomapadivilld jne. Saattohoito omaisen tai lahei-
sen toimesta ajoittuu kuolevan henkilon viimeisiin elinpdiviin. Kun kyse on yleensa vain
muutamasta paivastd, eivat myoskaan sijaisjarjestelyt yleensa ole tydnantajan kannalta
kohtuuttomia tai valttamattomia.

Viime kadessd asianomainen omainen tai laheinen paattaa saattohoitoon osallistumisesta.
Saattohoitoon osallistutaan, vaikka ansiomenetyksen korvaamista ei olisikaan. Hyvin toi-
meentulevat eivat valttamatta ajattele mahdollista ansionmenetysta omaisen tai laheisen
viime vaiheen tilanteessa. Huonosti toimeentulevien kohdallakin kyse voi olla samanlai-
sesta valttamattomyydesta osallistua saattohoitoon kunnioituksena omaistaan tai laheis-
taan kohtaan. Herkdssa elaman viime vaiheen tilanteessa raha ei ole mukana oleville
keskeisin asia. Erityishoitorahaan perustuvan saattohoitokorvauksen puuttuminen tulisi
talldin kdytannossa kasitella samassa yhteydessa kuin osallistumista saattohoitoon arvioi-
daan ja suunnitellaan.
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3.1.5 Erityishoitoraha-lukuun oma saannos saattohoitoetuudesta

Edella olen kasitellyt vaihtoehtoja saattohoitoetuuden sisallyttamisesta osaksi erityishoito-
rahasaantelya. Viimeisena vaihtoehtona késittelen sitd, ettd saattohoitoetuudesta saddet-
taisiin itsendisena asiana erityishoitoraha -luvussa ja sen maara olisi kiinted. Ehdotus voisi
olla seuraava:

SVL:n 10 luku Erityishoitoraha ja saattohoitoraha
SVL10luku 4§
Saattohoitoraha

Saattohoitoraha on tarkoitettu helpottamaan vakuutetun osallistumista lapsensa ja muun
omaisensa tai laheisensa suunnitelmaan perustuvaan saattohoitoon. Saattohoidolla tar-
koitetaan kuolemaan johtavaa sairautta sairastavan potilaan suunnitelmaan perustuvaa
kokonaisvaltaista hoitoa, jolla pyritddn ehkdisemaan ja lievittamaan karsimysta ja vaali-
maan elamanlaatua.

Saattohoitorahaan on oikeus vakuutetulla, joka hoitaa

1) omaa tai aviopuolisonsa lasta, ottolasta tai muuta lasta, jota vakuutettu vanhemman
tavoin tosiasiallisesti hoitaa. Aviopuolisoon rinnastetaan henkild, jonka kanssa vakuutettu
avioliittoa solmimatta jatkuvasti elda yhteisessa taloudessa avioliitonomaisissa olosuh-
teissa; tai

2) muuta kuin 1 kohdassa tarkoitettua omaista tai vakuutetun kanssa samassa taloudessa
asuvaa laheista.

Saattohoitorahaa maksetaan lasta sekd muuta omaista ja laheista kohden saman saatto-
hoidon perusteella saattohoitopaikasta riippumatta.

Saattohoitorahaa maksetaan yhdelle vakuutetulle kerrallaan, paitsi jos hoitava laakari kat-
soo useamman vakuutetun olevan tarpeen sen riittavaksi jarjestamiseksi. Saattohoidon

osalta tehdyssa sopimuksessa tulee erikseen arvioida hoidon jarjestamistapa.

Saattohoitorahan maara on 600 euroa. Maara tarkistetaan vuosittain kansaneldkelain
mukaisella indeksilla.

Saattohoitoraha ei vaikuta muihin vakuutetulle maksettaviin sosiaalietuuksiin eivatka
muut sosiaalietuudet saattohoitorahaan.

48



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 2023:2

Sairausvakuutuslain 18 luvun 10 §:n 2 momentiksi tulisi lisata seuraava saannas:

Poiketen siitd, mitd 9 §:ssd ja tdaman pykaldn 1 momentissa sdddetdan, 10 luvun 4 §:ssa tar-
koitettu saattohoitokorvaus rahoitetaan valtion varoista.

(Nykyinen véliaikainen toinen momentti olisi tall6in kolmas momentti. Se on voimassa
vain tdman vuoden loppuun).

Kyseinen erityissadnnos on sikali helposti perusteltavissa, koska selvityksen tarkoituksena
on arvioida eri vaihtoehtoja saataa nimenomaan saattohoitoetuus. Talléin luonnollisin
tapa olisi sdataa vain siita eika jarjestella samalla uudelleen erityishoitorahajarjestelmaa.
Erityissddntelyn etuihin kuuluu myos se, etta talldin ei olla sidottu erityishoitorahan edel-
lytyksiin vaan edellytykset saadaan laatia saattohoidon nakdkulmasta, jolloin ne ainakin
osin ovat lakiteknisesti yksinkertaisempia kuin saattohoitoetuutta laajemman erityishoi-
torahan edellytykset. Endotuksessa on huomioitu sen suhde SVL 18 lukuun, mutta lisaksi
pitaa saataa erikseen sen toimeenpanosta.

My®ds itse etuus eli sen madraytymistapa ja suuruus voidaan sadtaa saattohoitoetuutta
koskevan harkinnan mukaan. Kyse ei siis olisi sairausvakuutuslaissa tarkoitetusta paivara-
haetuudesta. Se voidaan esimerkiksi jarjestaa muuksikin kuin ansio- tai tuloperusteiseksi.
Saattohoitoetuuden kestokin voidaan maaritellad kyseista etuutta koskevan tarkoituksen-
mukaisuusharkinnan perusteella. Samalla tavoin voidaan omaksua erityinen ratkaisu myos
etuuden suhteesta muihin sosiaaliturvaetuuksiin. Ehdotuksessa etuus esitetdan tietynsuu-
ruiseksi eikd suuruus riippuisi siitd, kuinka kauan saattohoito kestaa.

Ehdotuksessa saattohoitorahaetuuden kestoksi ei siis esiteta tiettyd enimmais- tai vahim-
maiskestoa. Saattohoitorahan suuruus on aina sama. Tata perustelen sill3, etta etuus on
sen verran pieni, etta sen pilkkominen “"pdivakohtaisesti” ei ole tarkoituksenmukaista ja
aiheuttaisi merkittavaa toimeenpanobyrokratiaa. Saattohoito perustuu kuitenkin suunni-
telmaan, jossa asianomainen sitoutuu sen mukaiseen saattohoitoon. Suunnitelmassa tulee
kasitelld myos esimerkiksi se, miten alkuperdistd suunnitelmaa muutetaan. Suunnitelman
toisena osapuolena on terveydenhuollon ammattihenkild, tassa tapauksessa laakari. Sai-
rausvakuutuslain mukaista saattohoitorahaa ei makseta sellaisten vapaamuotoisten saat-
tohoitojen yhteydessa, joiden osalta ei ole tehty edella tarkoitettua suunnitelmaa.

Jos erillisen saattohoitoa koskevan suunnitelman hyvaksyisi 1 000 henkil6a, kokonaiskus-
tannukset naista uusista saattohoidoista olisivat vuodessa 600.000 euroa. Mallin vaiku-
tukset tyomarkkinoihin olivat melko vahdiset. Myds euromaaraisesti saattohoitoetuus on
vahainen. Tama ehdotus rahoitettaisiin suoraan valtion varoista, joten silla ei olisi vaiku-
tusta tydnantajien ja tyontekijoiden vakuutusmaksuihin.
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3.2 Tukimuotoiset vaihtoehdot toteuttaa
saattohoitokorvaus

3.2.1 Lakiin vammaisetuuksista perustuvat tuet

Tassa yhteydessa ei ole tarpeen arvioida alle 16-vuotiaan vammaistukea, koska erityishoi-
toraha jo koskee saattohoidon osalta tata ikaryhmaa.

Oikeus vammaistukeen on 16 vuotta tayttaneelld henkil6lld, jonka toimintakyvyn arvioi-
daan olevan sairauden, vian tai vamman vuoksi yhtdjaksoisesti heikentynyt vahintaan vuo-
den ajan. Lisaksi edellytetdan, ettd henkilon sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu
haittaa, avuntarvetta tai ohjauksen ja valvonnan tarvetta. Henkilon sairaudesta, viasta tai
vammasta aiheutuvat erityiskustannukset vaikuttavat tuen myéntamiseen.

Vammaistukena mydnnetdan: 1) perusvammaistukea, jos henkilon sairaudesta, viasta tai
vammasta aiheutuu olennaista haittaa; 2) korotettua vammaistukea, jos henkilon sairau-
desta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavaa haittaa tai jos han tarvitsee henkilkoh-
taisissa toiminnoissaan, kotitaloustdissa ja asioinnissa kodin ulkopuolella saanndllisesti
vahintaan viikoittain toistuvaa toisen henkilon apua, ohjausta tai valvontaa; tai 3) ylinta
vammaistukea, jos henkild on vaikeasti vammainen tai jos han tarvitsee monissa hen-
kilokohtaisissa toiminnoissa jokapadivaistd, aikaa vievaa toisen henkilén apua tai jos sai-
raudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavassa maarin saannéllista ohjauksen ja
valvonnan tarvetta.

Oikeutta vammaistukeen ei ole henkil6ll3, jolla on oikeus eldketta saavan hoitotukeen.
Tassa tilanteessa edellytetdan, etta henkilén toimintakyvyn voidaan arvioida olevan sai-
rauden, vian tai vamman vuoksi yhtdjaksoisesti heikentynyt vahintaan vuoden ajan ja etta
henkilon sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu avuntarvetta tai ohjauksen ja valvon-
nan tarvetta.

Hoitotukena myonnetdan: 1) perushoitotukea, jos henkil tarvitsee henkil6kohtaisissa toi-
minnoissaan, kotitaloustdissa ja asioinnissa kodin ulkopuolella sdanndéllisesti vahintaan
viikoittain toisen henkilon apua tai ohjausta ja valvontaa; 2) korotettua hoitotukea, jos
henkilo tarvitsee monissa henkilokohtaisissa toiminnoissa jokapaivaista aikaa vievaa toi-
sen henkilon apua tai sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuu huomattavassa maarin
saannollistd ohjauksen ja valvonnan tarvetta; tai 3) ylinta hoitotukea, jos henkilén hoidon
ja valvonnan tarve on yhtamittaista.
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Kun perustuen edellytykset tayttyvat ja erityiskustannusten voidaan arvioida nousevan
vahintaan korotetun tuen maaraan, tuki voidaan myontaa korotettuna. Erityiskustannuk-
sina voidaan ottaa huomioon toimintakykya heikentavasta sairaudesta, viasta tai vam-
masta aiheutuvat tarpeelliset, ylimaaraiset ja jatkuvat kustannukset siltd osin kuin henkilo
vastaa niista itse.

Erityiskustannuksina voidaan ottaa huomioon 1) kotipalvelusta, tukipalvelusta ja kotisai-
raanhoidosta aiheutuvat kustannukset; 2) palveluasumisen tai tuetun asumisen yhtey-
dessd aiheutuvat hoito- ja hoivakustannukset; 3) laitoshoidosta ja sairaalahoidosta
aiheutuvat kustannukset, ei kuitenkaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
annetussa laissa tarkoitettua pitkaaikaisesta laitoshoidosta perittavaa maksua; 4) laaka-
rin tai hammasladkarin antamasta tai maaraamasta hoidosta aiheutuvat kustannukset; 5)
l[adkarin maaraamasta kuntoutuksesta aiheutuvat kustannukset; 6) sellaiset hoitoon tai
kuntoutukseen liittyvat matkakustannukset, jotka ovat aiheutuneet 4 tai 5 kohdassa tar-
koitetuista huomioon otettavista hoidoista tai kuntoutuksesta; 7) ladkarin, hammaslaa-
kdrin tai ladkkeen madraamisesta annetuissa saannoksissa tarkoitetun terveydenhuollon
ammattihenkilon maaraamista ladkkeista aiheutuvat kustannukset.

Hoitotuen maara on korkeimmillaan eri vaihtoehdoissa 348,16 euroa kuukaudessa vuonna
2022.Vammaistuen enimmaismaara on 446,81 euroa kuukaudessa vuonna 2022.

Jos saattohoitokustannukset ja varsinkin siita aiheutuvat ansionmenetykset siihen osallis-
tuvalle omaiselle tai laheiselle huomioitaisiin erityiskustannuksina, tulisi tdma nimenomai-
sesti todeta laissa. Ratkaisu jossakin madrin korvaisi ansionmenetyksid, mutta merkitys ei
todennakdisesti olisi kovin suuri. Lainsaddantoteknisesti erityiskustannusperusteinen rat-
kaisu olisi helppo ja sen taloudelliset kustannukset olisivat vahdisia ottaen huomioon, etta
kyse tulisi olla vammaisen ja pitkaaikaisesti sairaan henkilon saattohoidosta. Kyse ei olisi
akuuttiin tilapaiseen tilanteeseen puuttumisesta.

Uudistus edellyttaisi erityiskustannusten tarkentamisen lisaksi mielestani myds muutosta
vammaislain tarkoitukseen. Nykyisen vammaislain tarkoituksena on tukea Suomessa asu-
van vammaisen tai pitkdaikaisesti sairaan henkildn selviytymista jokapaivadisessa elamassa,
osallistumista tyohon tai opiskeluun seka hanen toimintakykynsa yllapitamista, hanen
kotona asumistaan, kuntoutustaan ja hoitoaan. Sdannoksen loppuun tulisi lisdta maininta
"[- -] hoitoaan eldman eri tilanteissa.’

Vammaistukilaki on kuitenkin kokonaisuutena vaikeasti ja ongelmallisesti muokattavissa

saattohoitotilanteisiin. Kustannuksilla vammaistuesta annetussa laissa tarkoitetaan talla
hetkella vammaiselle itselleen aiheutuvia kustannuksia, esimerkiksi kotipalvelun laskua.
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Liséksi on periaatteellisesti ongelmallista, ettd henkilon A vammaistuessa huomioitaisiin
erityiskustannuksina henkildlle B aiheutunut ansionmenetys. Vammaistuen hakija on aina
itse etuuden saaja, ei omainen tai ldheinen.

Vammaistuesta annettuun lakiin olisi ehka mahdollista saataa "saattohoidon korotus” esi-
merkiksi siten, ettd perusvammaistukea saava voisi saada sen valiaikaisesti korotettuna,
jos hanen omaiselleen aiheutuu saattohoitoon osallistumisesta ansionmenetysta. Taman
korotuksen voisi saada perusmaaraisena riippumatta siita, mika on saattohoidon pituus tai
omaisen tosiasiallinen ansionmenetys.

Taman mallin ongelmana olisi ensinnakin se, etta se periaatteellisella tasolla on yhteen
sopimaton vammaislain tarkoituksen kanssa korvata vammaiselle sairaudesta aiheutuvia
jatkuvia kustannuksia. Lisaksi se koskisi vain niita henkil6ita, joilla on oikeus vammaistu-
keen. Ne, jotka eivat ole vammaistukeen oikeutettuja, eivat saisi saattohoidon osalta kor-
vausta eivatka silloin mydskdan heidan omaisensa korvausta kyseisen korotuksen avulla
valillisesti. Tama uudistus ei tasta syysta olisi saattohoidon osalta kovinkaan kattava ja siksi
sitd ei tassa selvityksessa esiteta ratkaisuksi.

3.2.2 Lakiin omaishoidon tuesta perustuvat tuet

Omaishoidon tuesta annetun lain mukaan hyvinvointialue voi myodntda omaishoidon
tukea, jos 1) henkil6 alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun vastaa-
vanlaisen syyn vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa; 2) hoidettavan
omainen tai muu hoidettavalle Iaheinen henkilé on valmis vastaamaan hoidosta ja huo-
lenpidosta tarpeellisten palveluiden avulla; 3) hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat
omaishoidon asettamia vaatimuksia; 4) omaishoito yhdessa muiden tarvittavien sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluiden kanssa on hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja turval-
lisuuden kannalta riittavaa; 5) hoidettavan koti on terveydellisiltd ja muilta olosuhteiltaan
siella annettavalle hoidolle sopiva; ja 6) tuen mydntamisen arvioidaan olevan hoidettavan
edun mukaista.

Palkkion taso maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan. Hoitopalkkio on
vahintaan noin 423 euroa kuukaudessa. Jos omaishoitaja on hoidollisesti raskaan siirtyma-
vaiheen aikana lyhytaikaisesti estynyt tekemdsta omaa tai toisen ty6ta, palkkio on vahin-
taan noin 847 euroa kuukaudessa edellyttaen, etta hoitajalla ei ole talta ajalta: 1) vahaista
suurempia tyotuloja; 2) oikeutta sairausvakuutuslain 10 luvun mukaiseen erityishoitora-
haan; 3) oikeutta vuorotteluvapaalain mukaiseen vuorottelukorvaukseen.
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Omaishoidon tuesta laaditaan omaishoitajan ja hyvinvointialueen vililld sopimus, jonka
litteena on oltava hoito- ja palvelusuunnitelma. Omaishoitosopimuksen tulee sisaltaa
tiedot ainakin: 1) hoitopalkkion maarasta ja maksutavasta; 2) oikeudesta lain mukaisiin
vapaapaiviin; 3) vapaan jarjestamisesta; 4) maaraaikaisen sopimuksen kestosta; seka 5)
hoitopalkkion maksamisesta hoidon keskeytyessa hoitajasta johtuvasta syysta tai hoidet-
tavasta johtuvasta muusta kuin terveydellisesta syystd. Omaishoitosopimus on voimassa
toistaiseksi. Erityisesta syysta sopimus voidaan tehda maardaikaisena. Sopimusta voidaan
tarvittaessa tarkistaa.

Omaishoidon tuki voi jo nyt toteutua ainakin tilanteissa, joissa kyse on tehdyn omaishoi-
tosopimuksen perusteella tapahtuvasta elaman viime hetken hoidosta. Lisaksi omaishoi-
tosopimus voidaan tehda myds eldmaén viimeisia hetkia varten. Jos kyse on 16 vuotta
tayttaneen henkilon omaishoidosta, hoitajalla ei voi olla oikeutta sairausvakuutuslain
mukaiseen erityishoitorahaan. Hoitajalla voi kuitenkin olla edelleen vahaisia ansiotu-
loja. Tydnantajan kanssa tapahtuvista jarjestelyistd ainoastaan vuorottelukorvaus estaa
omaishoitajapalkkion saamisen.

Omaisen tai laheisen saattohoito voidaan siis toteuttaa omaishoitajatavalla. Todennakai-
sesti nain tapahtuu silloin, kun kyse on jo olemassa olevasta omaishoitajasuhteesta. Akillis-
ten tilapaisten tilanteiden osalta eli viime hetken saattohoitoon osallistumiseen tama laki
ei tarjonne kdytannossa ajallisista syista keinoja, mutta se sopii ennalta tiedettavan saat-
tohoidon tilanteisiin. Etuuksien osalta kyse on tallaisessa tilanteessa raskaasta siirtymavai-
heesta ja silloin tdman lain mukainen korvaus on jo melko merkittava.

Saattohoitoa koskeva erityinen selventava tai oikeuttava saannds lakiin omaishoidon
tuesta olisi kuitenkin tarkoituksenmukaista saatdaa. Omaishoidon tuesta annetun lain 3
§:34n voitaisiin lisdta seuraava 2 momentti:

"Omaishoidon tukea mydnnetdan myos tilanteessa, jossa omainen tai ldheinen osallistuu
lapsensa ja muun omaisensa tai ldheisensa suunnitelmaan perustuvaan saattohoitoon.
Saattohoidolla tarkoitetaan kuolemaan johtavaa sairautta sairastavan suunnitelmaan
perustuvaa kokonaisvaltaista hoitoa, jolla pyritdan ehkaisemaan ja lievittdmaan karsimysta
ja vaalimaan elamanlaatua. Muilta osin saattohoitoon liittyva omaishoito maaraytyy lain
mukaan.”

Keskeista tassa sdannoksessa on, etta kyse ei olisi ansionmenetyskorvauksesta, vaan tuesta
saattohoitoon osallistumisesta. Omaishoitajalla ei tassdakaan tilanteessa saa olla vahaista
suurempia tyotuloja. Yleisend ns. suuremman korvauksen myodntamisedellytyksena on,
ettd hoitaja on estynyt tekemasta omaa tai toisen ty6ta eli etta hoitoon osallistumisesta
syntyy ansionmenetyksia.
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Lisaksi olisi tarpeen ottaa omaishoidon tuesta annetun lain 8 §:3an koskien omaishoi-
tosopimusta maininta sitoutumisesta saattohoitoon. Se voisi olla muotoa "Sitoutuuko
omaishoitaja tarvittaessa kykynsa mukaan olemaan mukana saattohoidossa?”. Ehto ei
siis olisi sitova mutta saattohoitotilanteessa se olisi ohjaava, eli tama mahdollisuus tulee
hyvinvointialueen selvittaa, jos kyseinen tilanne aktualisoituu.

Lisaksi olisi mielestdni tarpeen ottaa lakiin omaishoidon tuesta jonkinlainen maininta
kevennetysta omaishoitajasaattohoidosta tilanteissa, joissa uusi omaishoitaja osallis-
tuu ainoastaan saattohoitoon. Esimerkiksi kyseisen lain sddanndksia tulisi noudattaa vain
soveltuvin osin pelkdstaan viime hetken saattohoitoon. Erityinen syy omaishoitosopi-
muksen madraaikaisuudelle on esimerkiksi sopimuksen koskeminen vain viime hetken
saattohoitoa.

Kaytannossa todenndkdisesti jo voimassaolevissa omaishoitosopimuksissa saattohoidon
osalta tulisi erityisten olosuhteiden johdosta maksaa vahimmadiskorvausta korkeampaa
palkkiota ja vain viime hetkeen sijoittuvissa omaishoitosopimuksissa todenndkoisesti aika
usein vuorostaan korkeampaa palkkiota silla perusteella, ettd asianomainen ei voi tana
aikana tehda omaa tai toisen tyota.

Nykyisen omaishoidon tuesta annetun lain mukaan omaishoitojarjestelyn edellytyksena
on, ettd jarjestely toteutetaan ottamalla huomioon hoidettavan henkilon mielipide ja etta
jarjestely arvioidaan hoidettavan henkilén edun mukaiseksi. Myos saattohoitotilanteissa
on henkilén mielipiteen huomioon ottamiseen pyrittava, mikali se on mahdollista.

Omaishoidon tukea ei mydnneta siksi ajaksi, minka hoidettava on laitoshoidossa. Talta-

kin osin omaishoidon tuesta annettuun lakiin pitaisi tehda lainmuutos, jolla mahdollistet-
taisiin omaishoito my0s sairaalassa tai saattohoitolaitoksessa. Lisaksi omaisen ja laheisen
toteuttamista hoitamisista suurin osa tapahtuu omaishoidon tuesta annetun lain ulkopuo-
lisella tavalla, joten tdma ratkaisu koskisi vain osaa kdytannon omaishoitotyosta.

Taman mallin kustannukset luvun yhteenvedossa esitettavalla tavalla olisivat maksimis-
saan 500 000 euroa.

3.2.3 Saattohoidon aiheuttamien ansionmenetysten korvaamisesta
oma tukisaannos

Vield on arvioitava sitd, voitaisiinko saattohoitoetuus saataa omalla erityisella tukilailla. Jos
erillinen laki sdadettaisiin tuloperusteisen sosiaalietuuden mukaisesti, kyse olisi saman-
laisesta tyomarkkinajarjestdjen kannalta hankalasti yksimielisyyteen padstavasta asiasta
kuin mita edelld on todettu sairausvakuutuslain mukaisen erityishoitorahan tarkastelun
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yhteydessa. Tuloperusteisena erityislailla sdddettynd etuutena saattohoitokorvauksen
tulisi noudattaa samaa suuruuden madrdytymissaantoa, mita on kaytetty erityishoitora-
han yhteydessa. Tasta aiheutuisi saman suuruiset kustannukset, mitad edelld olen arvioinut
erityishoitorahasta siind tilanteessa, etta se kattaisi vain saattohoidon. Asiantuntijatyoryh-
man apuna olleen laskentatyéryhman mukaan kyseinen kustannus olisi noin 5,8 miljoonaa
euroa (yleisemmin 5,8-6,0 miljoonaa). Tama ratkaisu on nykyisessa ja lahitulevaisuuden
taloudellisessa tilanteessamme epadrealistinen ja lisdaksi tydnantajapuolen tiedetdan tata
vastustavan.

Periaatteessa ja kdytanndssakin padstaisiin saattohoitoetuuden osalta samaan lopputulok-
seen, johon olen esittanyt paastavan omaishoidon tuesta annetun lain tarkennuksella, jos
saddettaisiin erillinen tukilaki liittyen saattohoitotilanteisiin (laki saattohoidon tuesta).

Erillinen tukilaki voidaan sdataa ainakin kahdella eri tavalla. Ensinndkin se voidaan saataa
tekniikaltaan vastaamaan lakia omaishoidon tuesta, mutta tuossa laissa olevat asiat olisi
nyt sdddettava pelkdstaan saattohoitoa silmalla pitden. Toisena vaihtoehtona on laatia se
vastaamaan tekniikaltaan vammaistuesta annettua lakia. Kyseiset kaksi lakia ovat varsinkin
siind mielessa erilaisia, ettd omaishoidon palkkio maksetaan omaishoitajalle ja vammais-
tuki maksetaan vammaiselle. Omaishoidon tuki perustuu hoitajan kanssa tehtyyn sopi-
mukseen, vammaistuki taas perustuu vammaisen henkilon tietyn tarpeen olemassaoloon.
Merkittava ero on myos se, ettd omaishoidon mukaisen vaihtoehdon toteutus kuuluu
hyvinvointialueille ja vammaistuen ratkaiseminen vuorostaan Kelalle. Lopputulos kum-
mankin lain osalta on kuitenkin sama, eli hoitajaa tuetaan.

Tarkastelen ensimmaiseksi vaihtoehtoa, jossa tukilaki saddetaan omaishoidon tuesta
annetun lain kanssa saman tyyppisesti.

3.2.3.1 Omaishoidon tuen periaatteiden mukainen tukilaki

Saattohoitoon liittyvan tuen tulee olla taloudellisessa tilanteessamme realistinen.
Omaishoidon palkkio on suuruuden osalta jo vakiintunut yhteiskunnallisilta kustannusvai-
kutuksiltaan vahaiseksi, eika erillisen saattohoitotuen ole realistista ajatella siita ainakaan
merkittavasti poikkeavan. Ennemmin on realistista, etta saattohoitotuki maaraytyisi suu-
ruudeltaan ainakin suurin piirtein samalla tavoin kuin omaishoidon palkkio.

Koska lakiin omaishoidon tuesta jouduttaisiin saattohoidon takia tekemdan muokkauk-
sia jopa enemman kuin edelld asianomaisessa luvussa lyhyesti esitin, voisi olla helpompaa
saataa saattohoitotuesta oma erillinen laki. Tall6in lain yksityiskohdat olisi helpompi arvi-
oida nimenomaan saattohoidon kannalta.
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Saattohoitoa annetaan sairaalassa, erillisissa saattohoitolaitoksissa ja kotona. Seuraava
ehdotukseni koskee vain kotona omaisen tai laheisen antamaa saattohoitoa. Ehdotus on
muokattu omaishoidon tuesta annetun lain perusteella. Kdytanndssa pitdisi huolehtia
siitd, etta saattohoito saadaan nopeasti kdyntiin ja byrokratian tulisi siksi toimia nopeasti.
Tama prosessi tulisi hoitaa viikossa. Esimerkiksi hoitajan vapaapaivat ja sijaishoidon jarjes-
tdminen eivat ole saattohoitotilanteessa keskeisia asioita.

Laki saattohoitotuesta kotona jarjestettavan saattohoidon yhteydessa olisi talldin seuraa-
van tyyppinen:

1 § Lain tarkoitus

Taman lain tarkoituksena on edistaa saattohoidettavan edun mukaisen omaishoidon
toteuttamista turvaamalla riittavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut seka hoidon jat-
kuvuus ja saattohoitajan tyon tukeminen.

2 § Méaaritelmat

Tassa laissa tarkoitetaan:

1) saattohoidolla henkilon eldaman viime vaiheen hoidon ja huolenpidon jarjestamista
kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilon avulla;

2) saattohoitosopimuksella hoitajan ja hoidon jdrjestamisesta vastaavan hyvinvointialueen
valista toimeksiantosopimusta saattohoidon jarjestamisesta;

3) saattohoitajalla hoidettavan omaista tai muuta hoidettavalle laheistd henkil6a, joka on
tehnyt saattohoitosopimuksen;

4) saattohoidon tuella kokonaisuutta, joka muodostuu hoidettavalle annettavista tarvitta-
vista palveluista sekd saattohoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoi-
toa tukevista palveluista;

5) omalla ty6lla omassa tai perheenjdsenen yrityksessa, liikkeessa tai ammatissa taikka
maa-, metsa-, koti- tai muussa taloudessa suoritettua ty6ta ja itsendista tieteellista tai tai-

teellista tyota seka paatoimista opiskelua.

3 § Tuen myontamisedellytykset
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Hyvinvointialue voi myontda saattohoidon tukea, jos:
1) henkild tarvitsee kotioloissa eldaman viime hetkiin ajoittuvaa saattohoitoa;

2) hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle laheinen henkilo on valmis vastaamaan hoi-
dosta ja huolenpidosta tarpeellisten palveluiden avulla;

3) hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat saattohoidon asettamia vaatimuksia;

4) saattohoito yhdessa muiden tarvittavien sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden
kanssa on hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta riittavaa;

5) hoidettavan koti on terveydellisiltd ja muilta olosuhteiltaan siella annettavalle saatto-
hoidolle sopiva; ja

6) tuen myodntamisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista.
4 § Saattohoitajan hoitotehtavaa tukevat palvelut

Hyvinvointialueen on tarvittaessa jarjestettava saattohoitajalle valmennusta ja koulutusta
hoitotehtavaa varten.

Hyvinvointialueen on tarvittaessa jarjestettava saattohoitajalle hyvinvointi- ja ter-
veystarkastuksia sekd hanen hyvinvointiaan ja hoitotehtavadnsa tukevia sosiaali- ja
terveyspalveluja.

5 § Saattohoitajalle jarjestettava vapaa

Saattohoitajalla on oikeus pitda pyynnosta vapaata vahintdan kaksi vuorokautta kahta
viikko kohti, jos han on yhtdjaksoisesti tai vahaisin keskeytyksin sidottu hoitoon ympari-
vuorokautisesti tai jatkuvasti paivittain.

Hyvinvointialue ja saattohoitaja voivat sopia, ettd saattohoitaja pitad 1 momentissa tarkoi-
tetun vapaansa useampana alle vuorokauden pituisena jaksona. Hyvinvointialue voi jarjes-
taa saattohoitajalle 1 momentissa saddettya enemman vapaapaivia seka alle vuorokauden
pituisia virkistysvapaita.

Hyvinvointialueen on huolehdittava hoidettavan hoidon tarkoituksenmukaisesta jarjesta-

misesta hoitajan vapaan aikana. Edelld 1 momentissa tarkoitettujen vapaapaivien ja virkis-
tysvapaan pitdminen eivat vahenna hoitopalkkion maaraa.
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6 § Hoitopalkkio

Palkkion taso maaraytyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan. Hoitopalkkio on
vahintdan 423 euroa kuukaudessa.

Jos saattohoitaja on saattohoitovaiheen aikana lyhytaikaisesti estynyt tekemdsta omaa tai
toisen tyota, palkkio on vahintdan 847 euroa kuukaudessa edellyttden, etta hoitajalla ei
ole talta ajalta:

1) vahaista suurempia tyotuloja;

2) oikeutta sairausvakuutuslain 10 luvun mukaiseen erityishoitorahaan;

3) oikeutta vuorotteluvapaalain 13 §:n mukaiseen vuorottelukorvaukseen.

Hoitopalkkion maara tarkistetaan kalenterivuosittain tyontekijan eldkelain 96 §:ssa tarkoi-
tetulla palkkakertoimella.

7 § Hoito- ja palvelusuunnitelma

Saattohoidon tuesta on laadittava yhdessa hoidettavan ja saattohoitajan kanssa hoito- ja
palvelusuunnitelma. Suunnitelmaan tulee liittaa tiedot taman lain mukaisista hoidettavan
ja hoitajan oikeuksia koskevista saannoksistd ja niiden soveltamisesta.

Lisaksi suunnitelmaan tulee kirjata ainakin:

1) saattohoitajan antaman hoidon maara ja sisalto;

2) muiden hoidettavalle tarpeellisten sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen maara ja
sisalto;

3) saattohoitajan hoitotehtdvaa tukevien palvelujen maara ja sisalto;

4) miten hoidettavan hoito jarjestetddn hoitajan vapaan, terveydenhoitoon liittyvien kdyn-
tien tai muun poissaolon aikana.

8 § Saattohoitosopimus

Saattohoidon tuesta laaditaan saattohoitajan ja hyvinvointialueen valilla sopimus, jonka
liitteena on oltava hoito- ja palvelusuunnitelma.
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Saattohoitosopimuksen tulee sisaltaa tiedot ainakin:

1) hoitopalkkion maarasta ja maksutavasta;

2) oikeudesta 5 §:n 1 momentin mukaisiin vapaapaiviin;

3) mainitun 5 §:n 2 momentin mukaisen vapaan jarjestamisestd;

4) maaraaikaisen sopimuksen kestosta; seka

5) hoitopalkkion maksamisesta hoidon keskeytyessa hoitajasta johtuvasta syysta tai hoi-
dettavasta johtuvasta muusta kuin terveydellisesta syysta.

Saattohoitosopimus on voimassa toistaiseksi. Sopimus voidaan tehda maaraaikaisena.
Sopimusta voidaan tarvittaessa tarkistaa.

9 § Saattohoitosopimuksen irtisanominen ja purkaminen

Hyvinvointialue voi irtisanoa saattohoitosopimuksen paattymaan aikaisintaan irtisano-
mista seuraavan kuukauden ja saattohoitaja irtisanomista seuraavan kahden viikon kulut-
tua. Jos sopimuksen jatkaminen vaarantaa hoidettavan tai saattohoitajan terveyden tai
turvallisuuden, sopijapuolet voivat purkaa sopimuksen valittomasti.

Irtisanomisajasta riippumatta sopimus pdattyy sen kuukauden lopussa, jonka aikana hoito
hoidettavan terveydentilan muutoksista johtuen kdy tarpeettomaksi. Jos saattohoito hoi-
dettavan terveydentilasta johtuvasta syysta keskeytyy tilapaisesti, hoitopalkkion maksami-

nen keskeytyy kuukauden kuluttua.

Sopimusehto, joka poikkeaa taman pykalan saannoksista saattohoitajan vahingoksi, on
mitaton.

10 § Saattohoitajan eldke- ja tapaturmavakuutusturva

Saattohoitaja ei ole tydsopimuslain tarkoittamassa tydsuhteessa sopimuksen tehneeseen
kuntaan, hoidettavaan tai hoidettavan huoltajaan.

Saattohoitajan eldketurvasta sadadetaan julkisten alojen eldkelaissa.
Saattohoidon tuesta hoitajan kanssa sopimuksen tehneen hyvinvointialueen on vakuu-

tettava hoitaja tydtapaturma- ja ammattitautilain 3 §:n 1 momentin mukaisella vakuu-
tuksella. Saattohoitajaan sovelletaan, mitd mainitussa laissa sdadetdaan tyontekijasta, ja
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hyvinvointialueeseen sovelletaan, mita mainitussa laissa sdddetdan tydnantajasta. Poi-
keten siita, mitd mainitun lain 71-78 §:ssa sdadetaan, vuositydansiona kdytetdan taman
lain 7 §&:n mukaisen hoitopalkkion mdaraa vuodessa. Poiketen siitd, mita tydtapaturma- ja
ammattitautilain 58 ja 59 §:ssa saddetdan, paivaraha on 1/360 vuositydansiosta.

11 § Palvelun jarjestaja

Saattohoidon tuen jarjestamisesta vastaa se hyvinvointialue, joka on sosiaali- ja terveyden-
huollon jarjestdmisestd annetun lain 8 §:n mukaan velvollinen jarjestdmdan hoidettavalle
sosiaalipalveluja.

12 § Muutoksenhaku ja saattohoitosopimusta koskevan riidan kasittely

Muutoksenhakuun tassa laissa tarkoitetuissa asioissa sovelletaan, mita sosiaalihuoltolain
(1301/2014) 6 luvussa sdaadetdan. Saattohoitosopimusta koskeva riita kasitellaan hallin-
toriita-asiana hallinto-oikeudessa. Muutoksenhausta hallintotuomioistuimeen saadetaan
oikeudenkdynnista hallintoasioissa annetussa laissa.

13 § Voimaantulo

Tama laki tulee voimaan 1 paivana tammikuuta 20xx.

Ennen taman lain voimaantuloa voidaan ryhtya sen taytantdonpanon edellyttamiin
toimenpiteisiin.

Lakiehdotus olisi soveltamiseltaan yksinkertaisempi, jos hoitopalkkio olisi aina perus-
maadrdinen eikd sen suuruuteen vaikuttaisi asianomaisen tulot lainkaan. Palkkio voisi olla
esimerkiksi 600 euroa ja se olisi aina sama. Talloin lakiehdotuksessa ei tarvittaisi 2 §:n 5
kohtaa ja hoitopalkkiota koskeva ehdotus olisi seuraava:

6 § Hoitopalkkio

Hoitopalkkio on suuruudeltaan 600 euroa.

Hoitopalkkion maara tarkistetaan kalenterivuosittain tyontekijan eldakelain 96 §:ssa tarkoi-
tetulla palkkakertoimella.

Hoitopalkkion suuruus on tassa mallissa ehdotettu suurin piirtein nykyisen omaishoidon
tuen kahden vaihtoehdon puolivaliin. Se olisi perusmaardinen eika riippuisi asianomai-
sen tuloista tai ansionmenetyksista. Sen suuruus ei olisi mydskaan sidottu saattohoidon
kestoon.
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Jos erityislaki kattaisi myos saattohoitoyksikdssa tapahtuvan omaisen tai laheisen osallis-
tumisen saattohoitoon, ehdotuksen 2 §:n ensimmadinen kohta pitaisi kuulua seuraavasti:

"Tassa laissa tarkoitetaan: 1) saattohoidolla vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon
elaman viime vaiheen hoidon ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa tai saattohoitoa
antavassa yksikdssa omaisen tai muun hoidettavalle Idheisen henkilon avulla”

Lisaksi pitaisi ehdotuksessa huomioida tama laajennus muutoinkin. Jos sen sijaan saatto-

hoito jarjestettaisiin esimerkiksi sairaalassa, en katso tarpeelliseksi tuen ulottamista siella
tapahtuvaan saattohoitoon osallistumiseen.

3.2.3.2 Vammaistukilain periaatteiden mukainen tukilaki
Tama laki voisi yksinkertaisimmillaan olla seuraava.

Laki saattohoitorahasta

1 § Tarkoitus

Taman lain tarkoitus on saattohoidettavan henkilon taloudellinen tukeminen saattohoi-
don jarjestamisessa.

2 § Etuudet

Saattohoidettavalle mydnnetaan etuutena saattohoitoraha, joka on suuruudeltaan 600
euroa.

Maara tarkistetaan kalenterivuosittain tyontekijan eldakelain 96 §:n 1 momentin mukaisella
palkkakertoimella.

3 § Méaaritelmat

Tassa laissa tarkoitetaan

saattohoidolla kuolemaan johtavaa sairautta sairastavan potilaan suunnitelmaan perustu-
vaa kokonaisvaltaista hoitoa, jolla pyritadn ehkdisemaan ja lievittamaan karsimysta ja vaa-
limaan elaménlaatua;

saattohoitorahalla etuutta, joka on tarkoitettu korvaamaan saattohoidettavan hen-

kilon omaisen tai laheisen osallistumista hoidettavan suunnitelmaan perustuvaan
saattohoitoon.
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4 § Saattohoitorahan hakeminen

Tassa laissa tarkoitettua etuutta haetaan Kansaneldkelaitokselta. Kansaneladkelaitos vahvis-
taa tdman lain toimeenpanossa tarvittavat lomakkeet.

Jos henkil6 sairauden, vanhuuden tai muun sellaisen syyn takia ei pysty itse hakemaan
saattohoitorahaa tai muutoin huolehtimaan etuutta koskevista oikeuksistaan eika hanella
ole edunvalvojaa, voi Kansaneldkelaitoksen hyvaksyma henkilon lahiomainen tai muukin
henkild, joka padasiallisesti on huolehtinut hdnestd, hdnen puolestaan kdyttda puhevaltaa
saattohoitorahaa koskevassa asiassa. Alle 16-vuotiaan saattohoitorahaa voi hakea lapsen
edunvalvoja, huoltaja, hyvinvointialue (1.1.2023 alkaen) tai henkild, jonka hoitoon lapsi on
lastensuojelulain 81 §:ssd tarkoitetulla tavalla sijoitettu.

5 § Saattohoitorahaetuuden hakijan terveydentilaselvitys

Saattohoitorahaetuuden hakijan on toimitettava Kansaneldkelaitokselle saattohoidosta
laadittu ladkarinlausunto. Kansaneldkelaitos voi myds omalla kustannuksellaan hankkia
ladkarinlausunnon, jos hakija tai lapsi on hoidettavana sairaalassa tai laitoksessa taikka jos
siihen on muu erityinen syy. Kansaneldkelaitos antaa tarkemmat ohjeet siitd, mita ladakarin-
lausunnosta tulee kayda ilmi.

6 § Etuuden ratkaiseminen

Etuutta koskeva hakemus voidaan ratkaista Kansaneldkelaitoksen kadytettavissa olevien
tietojen perusteella, jos hakija kieltdytyy antamasta hakemuksen ratkaisemiseksi tarvitta-
via tietoja tai esittamasta selvitystd, joka hdneltd voidaan kohtuudella vaatia.

Hakijalle annetaan kirjallinen paatds etuuden myoéntamisestd, hylkddmisesta, tarkistami-
sesta, keskeyttamisestd, lakkauttamisesta ja takaisinperinnasta.

7 § Maksaminen

Saattohoitorahaetuus maksetaan paatoksen tekemisen jalkeen etuudensaajan ilmoitta-
malle Euroopan unionissa sijaitsevalle tilille. Etuus voidaan kuitenkin maksaa muullakin
tavalla, jollei tilille maksaminen ole mahdollista tai jos tuen hakija tai saaja esittdaa muulle
maksutavalle erityisen syyn.

Jos etuuden hakija on kuollut ennen kuin hakemus on ratkaistu, etuus maksetaan leskelle,

pesanselvittajalle tai kuolinpesan osakkaiden valtuutuksella muulle kuolinpesan edusta-
jalle enintdan sen kuukauden loppuun, jona hakija kuoli.
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Jos alle 16-vuotias saattohoitotukea saava lapsi ei asu edunvalvojansa kanssa samassa
taloudessa, etuus voidaan maksaa lapsen huoltajalle tai henkil6lle, jonka hoitoon lapsi on
lastensuojelulain 81 §:ssa tarkoitetulla tavalla sijoitettu. Kansaneldkelaitoksen on kuultava
hyvinvointialuetta ja lapsen edunvalvojaa.

8 § Takaisinperinta

Jos tdman lain mukaista etuutta on maksettu aiheetta, maksettu etuus on perittava takai-
sin. Takaisinperinndsta voidaan luopua joko kokonaan tai osittain, jos se katsotaan koh-
tuulliseksi eika aiheeton maksaminen ole johtunut etuuden saajan tai hanen edustajansa
vilpillisesta menettelysta

9 § Muutoksenhaku

Kansaneldkelaitoksen tamdn lain nojalla antamaan paatokseen tyytymaton saa hakea sii-
hen muutosta sosiaaliturvan muutoksenhakulautakunnalta kirjallisella valituksella. Sosi-
aaliturvan muutoksenhakulautakunnan paattkseen saa hakea muutosta valittamalla
vakuutusoikeuteen siten kuin hallintolainkayttolaissa (586/1996) saddetaan. Vakuutusoi-
keuden paatokseen ei saa hakea muutosta valittamalla.

Kansaneldkelaitoksen pdatosta on muutoksenhausta huolimatta noudatettava, kunnes
asia on lainvoimaisella paatoksella ratkaistu.

Valituskirjelma on toimitettava Kansaneldkelaitokselle viimeistaan 30 pdivana sen pdivdn
jalkeen, jona asianosaisen katsotaan saaneen tiedon paatoksesta. Asianosaisen katsotaan
saaneen paatoksestd tiedon seitsemantenad pdivana sen paivan jalkeen, jona paatos on
postitettu hanen ilmoittamaansa osoitteeseen, jos muutoksenhaun yhteydessa ei muuta
naytetd. Jos Kansaneldkelaitos hyvaksyy kaikilta osin sille toimitetussa valituksessa esitetyt
vaatimukset, sen on annettava asiasta oikaisupdatos.

10 § Voimaantulo

Laki tulee voimaan xx.xx.202x

3.2.4 Yhteenveto tukivaihtoehdoista

Lahtokohtaisesti laki omaishoidon tuesta olisi yksi mahdollinen tapa saatda saattohoito-
korvauksesta. Laissa on jo vankka perusta tallaiselle Iahestymistavalle. Sita mielestani olisi
kuitenkin tarpeen selventaa usealla nimenomaisella sddannokselld. Tama jarjestelma perus-
tuu hyvinvointialueisiin ja rahoituksellisesti hyvinvointialueiden saamaan valtion rahaan.
Rahoitus ei olisi sairausvakuutuslain mukaisten tulosidonnaisten etuuksien rahoittamisen

tyyppista.

63



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 2023:2

Samaan lopputulokseen paastaan saatamalla oma erityislaki saattohoitotuesta. Pidan tata
lakiteknisesti parempana keinona kuin omaishoitotuesta annetun lain muokkaamista kos-
kemaan my0s saattohoitoa. Vaikka omaishoitoon sindnsa on mahdollista mahduttaa myos
saattohoito, selvyyden vuoksi lakiteknisesti olisi varmempaa saataa tasta tuesta oma eri-
tyislakinsa. Talloin yksittdiset tuen myontamiseen liittyvat kysymykset tulevat arvioiduiksi
puhtaampina ja todenndkdisesti myos selvemmin kuin osana muuta kokonaisuutta.

Erillislaki voidaan saatda kahdella eri tavalla. Edella on laki esitetty seka omaishoitotuesta
annetun lain mukaisena ettd vammaistuesta annetun lain mukaisena. Nadista laeista tek-
nisesti yksinkertaisempi on vammaistukilain pohjalta esitetty lakimalli. Se olisi toteutetta-
vissa valtakunnallisena mallina, eika sita yhdistettaisi talla hetkelld muutoinkin vaativaan
hyvinvointialueuudistukseen.

Saattohoitoon osallistuminen on sellainen erityinen olosuhde, joka velvoittaa vahimmais-
madraa suurempaan palkkioon, jos ratkaisumalli perustuu muokattuun omaishoitola-

kiin. Talla hetkella omaishoitajia on hieman alle 50 000. Jos erillisen saattohoitoa koskevan
omaishoitosopimuksen tekisi 1 000 uutta henkil6a, kyse olisi keskimaarin kahden viikon
mittaisesta hoitojaksosta ja puolelle naista tulisi korotettu palkkio eli henkild ei pystyisi
tekemaan omaa tai toisen tyotd, kokonaiskustannukset ndista uusista omaishoitajista olisi-
vat vuodessa noin 320 000 euroa. Koska kustannuksia on vaikea tarkkaan arvioida ja uusia
saajiakin syntyy tamdan mallin my6ta, mielestani taman mallin kustannukset olisivat joka
tapauksessa alle 500 000 euroa. Kustannusten arviointia vaikeuttaa se, etta omaishoidon
tuki on hyvinvointialueille harkinnanvaraista ja valttamatta kaikki tosiasialliset omaishoita-
jat eivat saa palkkiota.

Jos mallina olisi omaishoidon tuesta annetun lain muokkaaminen kattamaan myos saat-
tohoito, omasta tai toisen tyosta estyneiden maara olisi edella oletettua 50 prosenttia
pienempi, koska talla hetkella omaishoitoa tehneista hoitajista 57 prosenttia on yli 65-vuo-
tiaita. Toisaalta myds pieni maara nykyisistd omaishoitajista voisi siirtya saattohoitojakson
osalta suuremman korvauksen piiriin. Nama kaksi vastakkaista vaikutusta todennakai-
sesti johtavat siihen, ettd vaihtoehdon kokonaiskustannukset eivét ainakaan paljoa nouse
edelld lasketuista kustannuksista.

Perusmaaraisen korvauksen (600 euroa 1 000 saajalle) mukaan laskien kustannukset oli-
sivat edellista hieman suuremmat eli 600 000 euroa. Jos malli perustuisi vammaistukilain
mukaiseen lahestymistapaan ja saattohoitorahaa jaettaisiin 1 000 hoidettavalle, kustannus
olisi myds 600 000 euroa. Edella arvioitu 1 000 saattohoitoetuuden saajaa saattaa kuiten-
kin olla liian pieni. Jos maara olisi 2 000 saajaa, silloin kustannus olisi 1,2 miljoonaa euroa.
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Kokonaiskustannukset olisivat todenndkoisesti muokatussa omaishoidontukimallissa ja
kahdessa erillistukilakimallissa pienemmat kuin erityishoitorahaan perustuvista ehdotuk-
sista kolmessa ensimmaisessa. Perusmaaraiset erillistukilakivaihtoehdot vastaavat ehdo-
tusta, jossa sairausvakuutuslakiin lisattaisiin erityishoitotorahalukuun sadannds saman
suuruisesta perusmaaraisesta etuudesta (600 euroa).

Kustannuksiltaan halvimpien mallien vaikutukset myos tydmarkkinoilla todennakoisesti
olisivat muita ratkaisuehdotuksia vahaisimpia.

3.3 Ehdotusten etusijajarjestys

Ottaen huomioon edelle esitettyjen vaihtoehtojen sisallon, perustelut ja arvioidut kus-
tannukset, lausuntovaiheessa esitetyt kannat seka ohjausryhmalta saamani tiedot, olen
paatynyt seuraavaan ehdotusteni etusijajarjestykseen. Esitdn ne jarjestyksessa toteutta-
miskelpoisin ensimmaisena. Etusijajarjestys on luonnollisesti taysin vapaasti paattdjien
maaraamisvallassa, kuten kaikki esitykseni.

Oma erillinen sadnnds sairausvakuutuslakiin kiintedsta saattohoitorahasta
2. Oma erillinen laki saattohoidon tuesta omaishoitolaki- tai
vammaistukimaisesti
3. Omaishoidon tuesta annetun lain muokkaaminen koskemaan myos
saattohoitoa
Erityishoitorahan ulottaminen saattohoitoon omaishoitovapaan mittaisesti
5. FErityishoitorahan ulottaminen saattohoitoon erillisséannésten avulla
Erityishoitorahan ulottaminen alle 16 vuotiaiden lisdksi myds muihin
ikaryhmiin
Vammaistukilain ulottaminen saattohoitoon
Ei tehdd mitdan

Tassa yhteydessa etusijajarjestys on muodostettu ensinndkin pitden silmalla saanndsten

osuvuutta tarkasteltavana olevaan tavoitteeseen eli saattohoitoetuuteen. Luonnollisesti

omat erityiset sddnnokset osuvat kohteeseensa tarkemmin kuin yleisemmat, myds muita
asioita koskevat ehdotukset.

Kun arvioidaan erillista sadanndsta saattohoitoetuudesta joko sairausvakuutuslaissa tai
omassa erillisessa tukilaissa, etusijajarjestykseen laittaminen on vaikeaa. Molemmat voi-
sivat olla jarjestyksessa ensimmadisend. Sairausvakuutuslakiin perustuva jarjestelma on
etusijajarjestyksessa ensimmaisena erityisesti siksi, etta sen tarkoittaman etuuden toteut-
taminen on lain asettamana viranomaisen velvollisuus eika riipu silla tavoin tulevan hyvin-
vointialueen taloudellisesta harkinnasta, kuin esimerkiksi omaishoidon tuesta annetun
lain mukaisen tukilain tarkoittaman etuuden toteuttaminen.
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Olen edelld esittanyt sairausvakuutuslakiin otettavan erityissdannoksen hyvin lyhyelld ja
yksinkertaisella tavalla ja molemmat erilliset saattohoitotukilait vuorostaan on esitetty
pidemmalla ja yksityiskohtaisemmalla tavalla. Talta osin esitykset on esitetty hieman eri
nakokulmista ja siksi niiden asettaminen jarjestykseen on hankalaa. Jos sairausvakuutusla-
kiin ehdotettu sadannds haluttaisiin laatia selkeasti yksityiskohtaisemmin eika siis hyvaksyt-
taisi esittdmaani yksinkertaista sadnnosta, silloin sairausvakuutuslain erillissadnnos alkaisi
muistuttaa tai jopa vastata esitettyjen erityislakien sisaltda saattohoitotuesta. Kahdesta
esitetysta tukilaista pidan tarkoituksenmukaisempana vammaistukilain mukaista ehdo-
tusta saattohoitorahasta.

Toiseksi on kiinnitetty huomiota mallien lakitekniseen helppouteen. Tamankin asian
suhteen oma erityinen saattohoitoetuussadntely on lakiteknisesti helpompaa kuin
saattohoitoetuuden saattaminen osaksi yleisempaa saantelya, tassa tapauksessa eri-
tyishoitorahasdantelya. Erityishoitorahasdantelyyn perustuvat mallitkin ovat lakiteknisesti
siind jarjestyksessa, etta toteuttamiseltaan helpommat mallit edeltavat teknisesti vaikeam-
min toteutettavia.

Kolmanneksi on kiinnitetty huomiota eri mallien kustannuksiin. Halvemmat mallit edel-
tavat etusijajarjestyksessa kalliimpia malleja. Etusijajarjestyksessa halvimmat mallit ovat
karjessa ja kallein viimeisena. Selvityshenkilon tehtaviin ei kuulu ratkaista tdéman kritee-
rin lopullista merkitysta. Kukin hallitus ratkaisee sen, minka verran kustannuksia kohden-
netaan saattohoitoetuuteen tai kohdennetaanko siihen rahaa ollenkaan. Talla hetkella
valtion menojen liséaminen edellyttaa erityisen vahvoja perusteita, vaikka kyse olisi sosi-
aaliturvakokonaisuuden kannalta pienistdakin summista.

Neljanneksi on kiinnitetty huomiota tyomarkkinajarjestoilta saatuun palautteeseen. Selvi-
tysta on tosin laajennettu huomattavasti kyseisen palautteen johdosta, joten mitaan yksi-
tyiskohtaista tietoa ei ole siita, miten tydnantaja- ja tyontekijajarjestot suhtautuvat edella
oleviin vaihtoehtoihin ja niiden etusijajarjestykseen. Joka tapauksessa on selvad, etta tyon-
antajajarjestot suhtautuvat kielteisesti valtion menojen lisddmiseen ja omien maksujensa
kasvattamiseen. Télta kannalta arvioiden ensimmadiseksi esitetyt vaihtoehdot voisivat olla
hyvaksyttavimpia tydnantajajarjestojen kannalta. Tyontekijajarjestot ovat valmiita pohti-
maan kaikkia malleja tarkemmin asian jatkoty&ssa.

Etusijajarjestyksen osalta on vaikea sijoittaa omaishoidon tuesta annetun lain muokkaami-
sesitysta johonkin tiettyyn paikkaan. Sen osalta saattaa olla sellaisia sen kattavaksi saami-
seen liittyvia teknisid ongelmia, ettd sen paikka saattaisi olla myohempanakin. Pelkastaan
vammaistukilain perusteella eteneminen on saattohoitoetuuden toteuttamisvaihtoeh-
doista viimeisimpana sen takia, etta se vaikuttaa vain osaan saattohoitotilanteista.
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Viimeisend vaihtoehtona on se, ettd ei tehda mitaan. Olen edelld selvittanyt vaihtoehtoja
toteuttaa saattohoitoetuus, koska olen pitanyt tallaista uudistusta tarpeellisena. Olen toi-
saalta todennut, ettd ilman sitd on jo pitkdan tultu jotenkin toimeen. Taman takia kyse ei
ole mistaan suuresta vaaryydestd, jos saattohoitoetuutta ei toteuteta minkaan esittamani
mallin perusteella. Kun etusijajarjestyksessa on kyse toimenpide-ehdotusten jarjestyk-
sestd, ei tehdd mitaan —-malli sijoittuu ei-toimenpiteena viimeiseksi.

Etusijajarjestys riippuu viime kadessa hallituksen suorittamista priorisoinneista kulloises-

sakin taloudellisessa tilanteessa. Vaikka selvityksessa toimenpide-ehdotukset on asetettu
tiettyyn etusijajarjestykseen, se on helposti muutettavissa millaiseksi tahansa.
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4 Kansainvalinen vertailu

41 Pohjoismaat
41.1 Ruotsi

Ruotsissa tyontekijalla on laheishoitovapaasta annettuun lakiin (lag 1988:1465 om ledig-
het for ndrstaendevard) perustuva oikeus saada vapaata tyostadn vakavasti sairaan omai-
sen tai muun laheisen hoitamiseksi (ledighet fér nédrstdendevard). Hoidon on tarkoitus olla
luonteeltaan tdydentdvaa yhteiskunnan tarjoamiin palveluihin nahden eli kdaytannossa
kyse voi olla esimerkiksi vakavasti sairaan omaisen henkisesta tukemisesta. Laheishoitova-
paan kesto on sidottu ajanjaksoon, jolta tyontekija nostaa laheishoitokorvausta.

Laheishoitovapaan ajalta tyontekijalla on oikeus saada ldheishoitokorvausta (ndrstdende-
penning). Padsaantoisesti korvausta maksetaan enintadn 100 pdivalta hoidettavaa ldheista
kohden. Maksettava korvaus vastaa tasoltaan sairauspdivarahaa (sjukpenning) eli on noin
80 prosenttia henkilon tuloista. Tyontekijalla on myods oikeus lyhentaa tydaikaansa ja jadda
osittaiselle laheishoitovapaalle, jolloin vapaan ajalta maksetaan osittaista korvausta. Tyon-
tekijan on ilmoitettava tydnantajalleen laheishoitovapaalle jaamisesta niin pian kuin mah-
dollista. Laheishoitovapaalle jaamisen edellytyksena ei ole ladkarintodistuksen tai muun
vastaavan selvityksen esittaminen tyonantajalle, vaan riittdvaa on, etta tyontekijalle on
myonnetty laheishoitokorvausta.

Laheishoitokorvauksen saaminen edellyttaa ladkarintodistuksen esittamista hoidetta-
van ldheisen vakavasta sairaudesta seka laheisen suostumusta jarjestelyyn. Ladakarintodis-
tus ja laheisen suostumus on esitettdva viranomaiselle (férsdkringskassan), joka myontaa
laheishoitokorvauksen. Tydntekijan omaisen lisdksi hoidettava henkil® voi olla muukin
tyontekijalle laheinen henkild. Vakavalla sairaudella tarkoitetaan todennédkoisesti hen-
genvaarallista sairautta. Hoitajan ja hoidettavan ldheisen on oltava sairausvakuutuslaissa
(socialférsékringsbalk 2010:110) tarkoitetulla tavalla vakuutettuina Ruotsissa. Tyoela-
man tasapaino -direktiivin tdytantddnpanosta 15.12.2020 julkaistussa selvityksessa (SOU
2020:81) katsotaan, ettd oikeus ldheishoitovapaaseen tayttaa direktiivin 6 artiklan mukai-
set edellytykset omaishoitovapaasta.
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4.1.2 Norja

Tyontekijalla, joka hoitaa kotona laheistaan taman elaman loppuvaiheessa, on oikeus 60
paivan saattohoitovapaaseen (pleie av neere pdrarende i sluttfasen av livet). Saattohoito-
vapaan edellytyksend on ldheisen parantumaton sairaus ja laheisen hoitaminen kotona.
Jos laheinen on hoidettavana sairaalassa tai hoitolaitoksessa, tyontekijalla ei ole oikeutta
vapaaseen. Hoidettava ldheinen voi olla tyontekijan ldhisukulaisen lisdksi muu hadnelle
laheinen henkild, kuten ystava. Tydnantajalla ei ole palkanmaksuvelvollisuutta saattohoi-
tovapaan ajalta, mutta tyontekijalla on tietyin edellytyksin oikeus hoitorahaan (pleiepen-
ger). Hoitorahan edellytyksend on parantumattomasti sairaan laheisen hoitaminen kotona
taman elaman loppuvaiheessa sekd hoidettavan laheisen suostumus. Hoitorahan maara
perustuu sairauspaivarahaan, joka maaraytyy tyontekijan tulojen mukaan.

Lisaksi tyontekijalla on oikeus saada tydstaan omaishoitovapaata (omsorg for og pleie av
neerstdende) laheisen perheenjasenensa tarpeelliseksi hoitamiseksi. Laheiselld perheenja-
senella tarkoitetaan tyontekijan vanhempia, isovanhempia, puolisoa seka vammaista tai
kroonisesti sairasta lasta 18 ikavuoteen asti. Tarpeellisella hoidolla tarkoitetaan sita, ettei
hoidettava pysty toimimaan itsendisesti. Omaishoitovapaaseen on oikeus vain poikkeuk-
sellisessa tilanteessa. Kyse voi olla esimerkiksi akuutista sairastumisesta tai ladkarissa kayn-
nissd avustamisesta. (Prop. 64 L. Endringer i arbeidsmiljeloven og folketrygdloven (bedre
muligheter for & kombinere arbeid med pleie- og omsorgsoppgaver) s. 13-14). Oikeus
omaishoitovapaaseen on rajattu 10 pdivaan kalenterivuodessa riippumatta siita, kuinka
montaa laheistaan tyontekija hoitaa.

4.1.3 Tanska

Terminaalivaiheessa olevan potilaan lahiomaisella on oikeus hoitotukeen, jota on mah-
dollista hakea lahiomaisen hoitoon kotioloissa, mikali sairaanhoito todetaan turhaksi,
hoidettavan tila ei edellytd sairaalassa tai hoitokodissa hoitamista ja hoidettava tahtoo
nimenomaisesti olla hoidettavana kotonaan.

4.1.4 Islanti

Islannissa ei ole omaishoitovapaata eikd saattohoitovapaata.
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4.2 Muut Euroopan maat

4.2.1 Saksa

Saksassa tyontekijalla on oikeus saada hoitovapaasta annetun lain (Gesetz tiber die Pfle-
gezeit) mukaisesti vapaata laheisen sukulaisensa hoitamiseksi tdman eldman loppuvai-
heessa (Begleitung in der letzten Lebensphase). Tyontekijalla on oikeus vapaaseen, jos
tyonantajan palveluksessa tydskentelee vahintdaan 16 tyontekijaa. Henkilostomaaraltadn
pienemmalla tydpaikalla tydntekijalla on mahdollisuus sopia tydnantajansa kanssa niin
sanotulle saattohoitovapaalle jdgdmisestd. Vapaan enimmaispituus on kolme kuukautta

ja tyontekija voi pitda sen kokoaikaisena tai osa-aikaisena. Edellytyksend on, etta tyonte-
kijan laheisella sukulaisella on parantumaton sairaus, joka todenndkdisesti johtaa taman
menehtymiseen lahikuukausien aikana. Tyontekijan on esitettava tydnantajalle ladkarinto-
distus, josta ilmenee ldheisen sukulaisen rajallinen elinajanodote. Saattohoitovapaan edel-
lytyksena ei ole sukulaisen hoidon tarve, vaan tarkoituksena on, etta tyontekija voisi olla
laheisensa henkisena tukena taman elaman loppuvaiheessa.

Hoitovapaalaissa sdaddetdadn myods tyontekijan oikeudesta vapaaseen, jonka tarkoituksena
on hoidosta riippuvaisen ldheisen sukulaisen hoitaminen (Pflegezeit). Vapaan edellytyk-
sena on, etta tyontekijan laheinen sukulainen on pitkdaikaisen hoidon tarpeessa eika ter-
veydentilastaan johtuvista syistd kykene selviytymaan itsendisesti. Omaishoitovapaalla
olevalla tyontekijalla on oikeus saada 10 padivan ajalta palkkaa, joka vastaa 90 prosent-

tia hdnen normaaleista palkkatuloistaan. Omaishoitovapaan aikaiset palkkakustannukset
korvataan tyonantajalle julkisista varoista. Tyontekijalla on lisdksi oikeus saada palka-
tonta kokoaikaista tai osa-aikaista omaishoitovapaata enintaan kuuden kuukauden ajaksi.
Omaishoitovapaan ajalta tyontekijan tulonmenetysta kompensoidaan oikeudella saada
korotonta lainaa. Tyontekijalla on oikeus omaishoitovapaaseen, jos tydnantajan palveluk-
sessa tyoskentelee vahintaan 16 tyontekijaa. Henkilostomaaraltaan pienemmilla tyopai-
koilla omaishoitovapaalle jadminen on mahdollista sopimukseen perustuen.

4.2.2 Viro

Ty6sopimuslaissa saddetaan myds tyontekijan oikeudesta vapaaseen vaikeasti vammaisen
taysi-ikdisen henkilon hoitamiseksi (Puhkus tdisealise siigava puudega isiku hooldamiseks).
Vapaa on palkallinen ja pituudeltaan enintaan viisi arkipdivaa kalenterivuodessa. Vapaan
edellytyksena on, etta tyontekija on hoidettavan vaikeavammaisen henkilon sukulainen
suoraan takenevassa tai etenevassa polvessa tai tdman sisarus, puoliso, edunvalvoja taikka
kunnan paatoksella maaratty omaishoitaja.
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4.2.3 Ranska

Ty6suhteita koskevassa laissa (code du travail) saddetaan myos tydntekijan oikeudesta niin
sanottuun saattohoitovapaaseen (congé de solidarité familiale) sekd omaishoitovapaaseen
(congé de proche aidant). Saattohoitovapaan edellytyksend on, etta tyontekijan ldheinen
on hengenvaarallisen tai vakavan ja parantumattoman sairauden loppuvaiheessa. Ldhei-
selld tarkoitetaan tyontekijan sukulaisia etenevassa tai takenevassa polvessa, sisaruksia
seka henkiloitd, jotka asuvat tyontekijan kanssa samassa taloudessa. Tydntekijan on ilmoi-
tettava tyonantajalle saattohoitovapaasta padsaantoisesti viimeistaan 15 pdivaa ennen
vapaalle jadmistd. Vapaan enimmaiskesto on paasaantoisesti kolme kuukautta ja se on
mahdollista pitada myos osa-aikaisena. Tydntekijan on esitettava tydnantajalle ladketieteel-
linen selvitys siitd, ettd hanen ldheiselladan on hengenvaarallinen sairaus tai etta laheinen
on parantumattoman sairauden loppuvaiheessa. Saattohoitovapaalla olevalla tydntekijalla
on oikeus ldaheistaan hoitaville tarkoitettuun paivarahaan (allocation journaliére d‘accom-
pagnement d’une personne en fin de vie).

Toimintakyvytonta sukulaistaan hoitavalla tyontekijalla on oikeus omaishoitovapaa-

seen (congé de proche aidant). Vapaata voi saada sukulaisen hoitamiseksi ja hoidettavien
sukulaisten piiri on laajempi kuin edella selostetussa saattohoitovapaassa. Vapaan enim-
maispituus on paasaantoisesti enintdan kolme kuukautta ja tyontekijan ilmoitettava siita
tyonantajalleen viimeistdan kuukautta ennen vapaalle jaamista. Tyontekijan on tehtava
tyonantajalle omaishoitovapaalle jadmisesta kirjallinen anomus, johon on liitettava muun
muassa tyontekijan vakuutus siitd, etta han avustaa sukulaistaan, ilmoitus aiemmin kayte-
tyista omaishoitovapaista seka hoidettavan sukulaisen vammaisetuutta koskeva paatos.

4.2.4 Alankomaat

Alankomaissa laheisen hoitamiseen voi saada hoitovapaata. Hoidettavan henkilon ei tar-
vitse olla perheenjdsen, mutta vapaan saaminen edellyttds, ettei kukaan muu voi huoleh-
tia potilaasta. Tydnantajalle on ilmoitettava vapaan aloittamisesta mahdollisimman pian,
eika tyOnantaja voi estdd vapaan kdyttamista, ellei vapaasta aiheudu vakavia haittoja tyon-
antajalle. Tydnantajalla on kuitenkin oikeus saada todistus vapaan tarpeesta, esimerkiksi
ladkarintodistus. Tyontekijan ollessa pidempiaikaisella hoitovapaalla, tydnantaja ei ole vel-
vollinen maksamaan palkkaa. Hoitovapaata voi ottaa 12 kuukauden aikana 6 kertaa viikko-
tyotuntimaaran verran. (Asiantuntijatydryhman raportti, STM 2021:23, s. 45)
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4.2.5 Belgia

Belgiassa kaikilla tydssakayvilla on mahdollisuus hyddyntaa palliatiivisen hoidon vapaata.
Tyontekijalla on oikeus tydsopimuksensa maaradaikaiseen keskeyttdmiseen avustaakseen
palliatiivisessa hoidossa olevaa henkilda. Vapaa kestdaa yhden kuukauden ajan, jonka jal-
keen sitd on mahdollista pidentda kahdesti kuukaudella (yhteensa korkeintaan kolme
kuukautta). Vapaata anovan on toimitettava tydnantajalleen ladkarintodistus palliatiivi-
sessa hoidossa olevan henkilén avustamisesta. Potilaan henkil6llisyytta ei tarvitse kertoa
eikd avustettavan tarvitse olla perheenjdsen. Vapaalla olevaa tyontekijaa suojaa irtisano-
missuoja vapaan ajan ja kolme kuukautta sen jalkeen. Belgian kansallinen tydviranomai-
nen tukee rahallisesti palliatiiviseen hoitoon perustuvaa vapaata. (Asiantuntijatyéryhman
raportti, STM 2021:23, s. 46)

4.2.6 Iso-Britannia

Isossa-Britanniassa parantumattomasti sairailla on oikeus rahalliseen tukeen sairauden
perusteella. Parantumattomasti sairaan henkilon hoitajan on mahdollista saada taloudel-
lista tukea, mikali tietyt ehdot tayttyvat. Avustuksen saamisen ehtona ovat muun muassa:
hoitajan on oltava yli 16-vuotias eika viela eldakeidssa, hoitoon on mentava vahintaan 35
tuntia viikossa ja hoitaja ei kdy tdysipdivdisessa koulutuksessa tai opiskele yli 21 tuntia vii-
kossa. Hoidettavan ei tarvitse olla sukulainen tai asua samassa taloudessa. Mikali ehdot
hoitaja-avustukseen eivat tayty, on hoitavan henkilon mahdollista saada ns. hoitajahyvi-
tystd, jonka tarkoitus on paikata eldakekertymaan syntyvia aukkoja. (Asiantuntijatydryhman
raportti, STM 2021:23, 5. 47)

4.3 Yhteenveto

Yleishuomio vertailusta on se, ettd akuuttia lyhytaikaista omaishoitoa koskevia vapaita on
runsaasti eri maissa ja lahes kaikissa tarkastelluissa maissa siihen liittyva ansionmenetys on
jonkinlaisen korvauksen piirissa. Sellainen ratkaisu, ettd valttamatonta omais-/lIaheishoitoa
ei ansionmenetysten osalta tai ylimalkaan mitenkaan korvattaisi, on siis harvinaista Euroo-
passa. Edella on tosin selvitetty asiaa vain kymmenen Euroopan maan osalta.

Vertailun perusteella niissa tarkastelluissa maissa, joissa on saddelty valttamatdnta omais-
tai laheishoitoa, on saddetty seka saattohoidosta ettd laajemmasta omaishoidosta. Joissa-
kin maissa naihin liittyvia korvauksia on lahestytty tydnantaja-tyontekijasuhteen kannalta,
joissakin taas sairausvakuutuslakiperusteisesti ja joissakin sekamuotoisesti. Erilaisia ratkai-
suja on tehty sen suhteen, milloin kyseiset vapaat ovat palkallisia ja milloin taas eivat ole.
Suomessakaan omaishoitovapaata ei sdadetty palkalliseksi. Alle 16-vuotiaiden osalta on
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kuitenkin mahdollista saada erityishoitorahaa. Selvaa ratkaisua sen suhteen, miten ensim-
maiseksi ehdottamani laaja erityishoitoraha ja toiseksi esittamani suppea saattohoitoraha
suhtautuvat toisiinsa, ei ole esitettdvissa. Kumpaakin vaihtoehtoa kdytetdan. Sen sijaan
kolmannen vaihtoehdon mukaista lyhytta saattohoitokorvausjarjestelmaa (5 tyopdivaa)
ei ole kaytdssa. Sen sijaan sellaisia jarjestelmia on, joissa omaishoitokorvaukset on sidottu
omaishoitovapaan pituuteen, mutta kyseiset pituudet ovat pidemmat kuin Suomessa.

Etuuksien maksuldhteet ovat erilaisia. Kyse voi olla hoitokorvauksen osalta pdivarahasta,
paivarahatyyppisesta erillisestd etuudesta tai tuesta kotona tapahtuvaa hoitoa varten.
Mitaan selkeda samaa maksuldhdetta ei ole vaan keskeista on ennemmin se, etta jokin
taho maksaa tarvittavan etuuden. Etuus voi siis olla myds tuki.

Ehdottamaani laajempaa erityishoitorahaa lahin ratkaisu on mielestani Ruotsin jarjes-
telma. Myds norjalainen jarjestelma on lahelld laajennetun erityishoitorahan jarjestelmaa.
Perusteita olisi arvioida siten, ettd laajennettu erityishoitoraha laajentaisi pohjoismaisen
hyvinvointivaltion mukaista jarjestelmaa siten, etta Ruotsi, Norja ja Suomi muodostaisivat
melko yhtendisen alueen. Erityishoitorahan etuusjarjestelma maksamisen osalta olisi osa
sosiaalivakuutusta, mutta se ndissa kaikissa maissa liittyisi tydssaoloperusteiseen jarjestel-
maan siten, etta kyse olisi tyontekijan asemassa olevan ansionmenetyksen (Ruotsi, Norja)
taikka yleisemmin ansionmenetyksen korvaamisesta (Suomi).

On kuitenkin syyta muistaa, etta saattohoito- seka omaishoitojarjestelmat ovat syntyneet
taloudellisesti erilaisina aikoina tarkastelluissa maissa. On todennakdista, etta erityishoi-
torahan tyyppiset ratkaisut toteutuvat sita laajempialaisina, mita parempi on kulloinkin
yhteiskunnan (valtion, tydnantajien ja tyontekijoiden) taloudellinen tila. Siksi on mahdol-
lista arvioida muiden maiden jarjestelmia vain jarjestelmatasoisesti (lakiteknisesti). Jos
tarkastelluissa muissakin maissa talla hetkella saddettaisiin edella esiteltyja ratkaisuja, lop-
putulos todenndkdisesti olisi hyvin erilainen.
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5 Tyomarkkinajarjestojen sopimuksista ja
suhtautumisesta

5.1 VYleisesti

Kun ansionmenetysten korvaaminen erityishoitorahalla koskee ty6eldamaa, perinteisen
lainsdaadantokasityksemme mukaan asia on valmisteltava kolmikantaisesti eli valtiovallan
sekad tydnantaja- ja tyontekijdjarjestdjen kanssa yhdessa. Mitd kauempana asia on tyon-
antaja- ja tyontekijajarjestdjen toiminnan ydinalueesta, sita suurempi valta ja samalla vel-
vollisuus on valtiovallalla tehda neuvottelujen jalkeen oma itsendinen paatoksensa, jos
neuvotteluissa ei ole paasty yksimielisyyteen.

Esilld oleva sairausvakuutuslain mukaisen erityishoitorahan mahdollinen laajennus ja var-
sinkaan tukiperusteiset vaihtoehdot saattohoitoetuuden jarjestamiselle eivat kuulu ty6-
markkinajarjestdjen toiminnan ydinalueeseen. Mikali kyse on saattohoitokorvauksen
jarjestamiselld esimerkiksi hyvinvointialueen vastuuseen kuuluvan omaishoitotuen perus-
teella, ollaan jo kaukana tydmarkkinajarjestdjen toiminta-alueesta. Esimerkiksi vam-
maistuki- ja omaishoitotukilainsadadantoa saadettaessa ei ole kaytetty kolmikantaista
lainvalmistelua.

Toisaalta tydmarkkinajarjestojen rooli on mukana, koska tyontekijat ja tydnantajat osal-
taan rahoittavat tyotulovakuutusta ja sieltd maksettavia etuuksia. Liséksi arvioitavana ole-
vista uudistuksista aiheutuu esimerkiksi poissaoloja ja sijaisuusjarjestelyja tydelamassa.
Saattohoitoetuus -uudistuksen yhteydessakin on siis syyta vahintaan kuulla tyémarkkina-
jarjestoja. Tallainen hanke vaistamatta aiheuttaa kustannuksia ja muitakin vaikutuksia eri-
tyisesti tydnantajille.

5.2 Suhtautuminen omaishoitovapaan palkallisuuteen

Omaishoitovapaan sadataminen tydsopimuslakiin on osoitus siitd, ettd tydmarkkinajar-
jestot suhtautuvat positiivisesti tydssa olevien osallistumiseen omaisten ja laheisten hoi-
toon, kunhan sille on riittava peruste ja kustannukset ovat ymmarrettavid. Toisaalta on
todettava, ettd omaishoitovapaan saataminen tapahtui direktiivin velvoittamana. Perintei-
nen ongelma tydmarkkinajarjestojen valilla on koskenut vapaiden palkallisuutta ja mak-
sajaa. Esimerkiksi omaishoitovapaan palkallisuutta koskevissa neuvotteluissa ei ole paasty
sovintoon.
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Tybehtosopimuksissa on sindnsa ollut vaihtelevasti maarayksia omaisen hoitamiseen liitty-
vistd vapaista. Jos perheenjdsen esimerkiksi dkillisesti sairastuu vakavasti tai joutuu vaka-
vaan onnettomuuteen, tyontekijalla sopimuksesta riippuen on oikeus joko palkalliseen tai
palkattomaan 1-2 paivan poissaoloon. Joillakin aloilla tyontekija ja tydnantaja voivat sopia
myds viikon mittaisesta palkattomasta poissaolosta.

Palkattomista vapaista sovitaan myds suoraan tyopaikoilla. Suomen Yrittajat selvitti lop-
puvuodesta 2020 seka tyollisten etta yrittdjien nakemyksia tydelaman joustoista ja tyo- ja
yksityiseldman yhteensovittamisesta. Puolet tyoeldmadssa olevista oli saanut halutessaan
palkatonta vapaata. Seitsemdn prosenttia kertoi, ettei ollut saanut toivomaansa vapaata.
Vajaa kolmannes palkattoman vapaan pyynndsta liittyi tyollisilla avun antamiseen lapselle,
puolisolle tai vanhemmalle. Sairaan ldheisen hoito tai tuen tarve oli neljanneksi yleisin syy
17 prosentin osuudella.

My0s tydsopimuslaki sisaltad useita sdédnnoksia poissaolo-oikeuden turvaavista tilanteista.
Ty6sopimuslain mahdollistamaa palkatonta vapaata pakottavista perhesyista (TSL 4:7) on
kaytetty kuitenkin melko vahan. Koska uusi omaishoitovapaakin on palkaton, moni on
kayttanyt omaisen ja ldheisen hoitamiseen palkallisia vapaita kuten saldovapaita, vuosilo-
mapadivia tai tydaikajoustoja.

Erilainen osallistuminen omaisen hoivaan ja tukemiseen on joka tapauksessa yleists, ja
vaeston ikddntymisen myo6ta hoivan tarve vain kasvaa. Arviolta kolmasosa tyoikaisista

eli 750 000 auttaa jollain tavoin omaistaan. Parin vuoden takaisen tydolotutkimuksen
mukaan 18 prosenttia palkansaajista kavi auttamassa viikoittain oman kotitaloutensa ulko-
puolisia ihmisid, useimmiten omia tai puolison vanhempia.

Ottaen huomioon omaistaan jollain tavalla hoitavien tyontekijoiden suuri maara, vaeston
ikdantyminen seka eldkeidan nousu, voidaan olettaa, ettd omaishoitovapaan kaytto yleis-
tyy ajan myota jossain maarin myds asenteiden muuttuessa hyvaksyvammiksi. Toisaalta
omaishoitovapaan palkattomuus rajoittaa sen kdyton laajuutta merkittavasti.

Omaishoitovapaata koskeva TSL:n sdannos valmisteltiin yhdessa perhevapaauudistuk-

sen kanssa (samassa HE:ssd, vaikka omaishoitovapaa ei oikeastaan liity vanhempainvapai-
siin, jotka olivat perhevapaauudistuksen ydin). Valmistelun aikana vapaan palkallisuudesta
ja/tai korvattavuudesta (etuudella) oli jonkin verran puhetta. Koska ty6elaman tasapaino
-direktiivi ei korvattavuutta edellytd, ja perhevapaauudistus jo pelkdstaan vanhempain-
paivarahojen osalta lisda jarjestelman kustannuksia, ei omaishoitovapaan korvattavuutta
tassa kohtaa lahdetty selvittamaan.
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Tietojeni mukaan omaishoitovapaata taikka saattohoitovapaata ei ole saatu tes- ja
ves-neuvotteluissa sovituksi palkalliseksi, vaikka se on ollut esilld neuvotteluissa. Monissa
liitoissa nahdaan, ettda omaishoitovapaan saataminen lakiin oli ensimmainen askel. Saatto-
tai omaishoitovapaa sopii lisdksi osaksi keskustelua paikallisesta sopimisesta. Neuvotte-
lut tydnantajien kanssa omaishoitovapaan palkallisuudesta helpottuisivat, jos Kela korvaisi
kuluja poissaoloista tydnantajalle samaan tapaan kuin korvataan sairauspdivien kuluja.
Tama vaatisi lainmuutosta. Koko kustannus ei tulisi kaikkineen tydnantajalle vaan tietyn
osuuden saisi Kelalta. Yksi vaihtoehto olisi, etta Kela maksaisi palkattomista vapaista tyon-
tekijalle paivarahaa.

Ty6nantajien nakemyksen mukaan vapaata on saanut tarvittaessa joustavasti. Elinkeino-
elaman keskusliiton EK:n mukaan palkattomista vapaista ja muista tydajan jarjestelyista
sovitaan tyopaikoilla hyvdssa yhteisymmarryksessa. Toiveena on, etta naista voidaan jat-
kossakin sopia tydpaikan olosuhteet huomioiden, koska laissa ei ole sddadetty palkanmak-
suvelvollisuutta minkdan perhevapaan ajalle vaan ne ovat lahtokohtaisesti palkattomia.
EK:n mukaan omaishoitovapaa ei poikkea muista perhevapaista talta osin. Tydehtoso-
pimusten perusteella osa perhevapaista voi olla osittain palkallisia. Palkattomastakin
vapaasta koituu tydnantajalle usein vaivaa ja kustannuksia. Joillakin toimialoilla tyonteki-
jan jokaiselle poissaolotunnille tarvitaan sijainen ja usein haasteena on se, etta sijaista on
vaikea |6ytaa lyhyelld varoitusajalla ja lyhyeen sijaisuuteen. Jos taas poissaolijan tyot jae-
taan muille tyontekijoille, voi syntya ylitydkustannuksia. Perehdyttamisesta syntyy kuluja,
mutta tekematta jadneesta tyosta aiheutuu tulonmenetyksia.

My6skaan Suomen Yrittdjat ei nde suurta tarvetta omaishoitovapaan saantelylle. Asioista
voidaan sopia tydpaikoilla ja tyontekijat tekevat itse jarjestelyja muutenkin. Palkaton pois-
saolo ei ole ensisijainen keino. Palkatonta vapaata saa erilaisiin tarpeisiin erittdin jousta-
vasti jo talla hetkelld, ovat tarpeet sitten omaisen hoitamiseen liittyvia tai jotakin muuta.
Suomen Yrittdjien mukaan tydntekijoiden yleisin syy palkattomalle vapaalle oli omien
asioiden hoito. Sairaan laheisen hoidon mainitsi 17 prosenttia vastaajista ja perheenjdse-
nen auttamisen 30 prosenttia. Liki 70 prosentilla vastaajista oli mahdollisuus sopia jousta-
vista tyojdrjestelyista tyontekijan tarpeiden takia. Puolet vastaajista oli saanut palkatonta
vapaata tarvitessaan, noin 40 prosenttia ei ollut vapaata tarvinnut ja seitseman prosenttia
ei ollut sita saanut. On paljon tydpaikkoja, joissa pitaa olla jokin henkildston vahimmais-
maard, ja ndin on ennen kaikkea hoitoalalla. Jos yksi henkil6 kovin lyhyelld varoitusajalla
ilmoittaa olevansa poissa, se aiheuttaa haasteen patevan henkilén saamisesta tilalle. Pal-
kallinen omaishoitovapaa kuulostaa yrittdjien korviin viela pahemmalta. Tyonantajille
kaikki lisdkustannukset nakyvat suoraan siind, mitka ovat yritystoiminnan harjoittamisen
edellytykset. Jos palkallisuus sadadettdisiin laissa, korvattavuus tydnantajalle olisi seuraava
askel. Sairaspadivarahallahan katetaan valtaosa sairastumiseen liittyvasta kustannuksesta,
niin kylld tahan jokin vastaava malli pitaisi kehittaa.
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5.3 Suhtautuminen erityishoitorahan laajennukseen ja
saattohoitorahaan

Jarjestoilta pyydettiin kannanottoja selvitykseen siind vaiheessa, kun edella esitettya kol-
matta vaihtoehtoa ei ollut vield mukana. Kyseinen kolmas vaihtoehto on otettu mukaan
etupaadssa siksi, etta tydnantajajarjestdjen vastaukset kahden ensimmaiseksi esitetyn
vaihtoehdon osalta olivat kielteisia. On todenndkdista, etta kyseinen kielteinen asennoi-
tuminen on vahaisempaa kolmannen vaihtoehdon suhteen, koska sen aiheuttamat talou-
delliset rasitukset ovat huomattavan pienet ja kyseinen kolmas vaihtoehto on vaatimaton
verrattuna selvityksessa esitettyihin muiden valtioiden vastaaviin jarjestelmiin. Lisaksi kol-
mas vaihtoehto perustuu vastikdaan tydmarkkinajarjestéjenkin hyvaksymaan, tosin direktii-
vistd johtuvaan omaishoitovapaaseen.

Lisaksi jarjestopalautteen jalkeen on selvitykseen lisatty tarkastelu eri tukien kayttokel-
poisuudesta saattohoitotilanteissa. Naista nykyisen omaishoidon tuista annetun lain koh-
dentaminen &killisiin ja lyhytaikaisiin saattohoitotilanteisiin aiheuttaisi hyvinvointialueille
ja sitd kautta hyvinvointialueita rahoittavalle valtiolle vield olennaisesti vihemman uusia
vuosimenoja.

Tybnantajajarjestot:

Elinkeinoeldaman keskusliitto EK ry: EK katsoi, etta saattohoidon ajalta ei ole tarkoituksen-
mukaista alkaa maksaa (ansionmenetys-) korvauksia etupadssa seuraavista syista: julkisen
sektorin taloudellinen tilanne on huono, tarve supistaa menoja on hyvin suuri ja menoja
on asetettava tarkeysjarjestykseen. Tulevilla vaalikausilla etuusmenojakin joudutaan leik-
kaamaan. Saattohoito on ajanjakso, jonka ajalta maksettavaa korvaus ei lukeudu tarkeys-
jarjestyksessa sellaiseksi, etta korvaus olisi ndissa oloissa perusteltu.

Kunta- ja hyvinvointialuetydnantajat KT: Myoskdan KT ei kannattanut saattohoitovapaan
ajalta maksettavaa etuutta.

KT ei kannattanut erityishoitorahan laajentamista ehdotetun mallin mukaisesti, jossa myds
muun omaisen ja laheisen omais- ja saattohoitoon osallistumisesta aiheutuvaa ansionme-
netysta korvattaisiin samoin perustein kuin alle 16-vuotiaiden lasten osalta. Erityisrahan
saamisoikeuden laajentaminen muihin omaisiin ja ldheisiin tuo KT:n ndkemyksen huomat-
tavan laajan joukon erityshoitorahan saamisoikeuden piiriin.

KT ei kannattanut myoskaan etuudesta erikseen saatamistd, koska juuri on toteutettu
merkittavasti kustannuksia lisdadva perhevapaauudistuskokonaisuus. Taman uudistuksen
jalkeen ei ole julkisen talouden kannalta kestavaa, ettd heti toteutettaisiin uusi seka kus-
tannuksia ettd myos toista poissaoloja merkittavasti lisddva uudistus.
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Omaishoitovapaan ja saattohoitovapaan korvaamista on KT:n mukaan kasitelty jo mm.
tyOelaman tasapaino- direktiivin toimeenpanotydryhmassa, jossa esitys mahdollisesta kor-
vauksesta todettiin tydmarkkinaosapuolten valilla erimieliseksi. TSL 4 luvun mukaisesti
tyontekijalla on jo oikeus poissaoloon pakottavista perhesyista (7 §), poissaoloon perheen-
jasenen tai muun ldheisen hoitamiseksi (7 a §), omaishoitovapaaseen (7 b §). Tyontekijalla
on kalenterivuoden aikana oikeus saada enintdan viisi tyopaivaa vapaata henkilokohtaisen
avun ja tuen tarjoamiseksi omaiselle tai tydntekijan kanssa samassa taloudessa asuvalle
laheiselle, jos omainen tai muu laheinen tarvitsee tyontekijan valitonta lasndoloa edellyt-
tavaa merkittavaa avustamista tai tukea toimintakykya huomattavasti alentaneen vakavan
sairauden tai vakavan vamman vuoksi. Tyontekijalla on oikeus vastaavaan vapaaseen myos
edella tarkoitetun henkil6n saattohoitoon osallistumisen vuoksi. Tama oikeus tyontekijalle
on jo vahva. Jos talta ajalta jatkossa saisi erityishoitorahaa talla todenndkoisesti on vaiku-
tuksia tydehtosopimusneuvotteluihin ja tata kautta mahdollisesti vapaan palkallisuuteen
ja sen korvattavuuteen tyonantajalle. Tama puolestaan lisdisi huomattavasti halukkuutta
vapaan kayttoon, lisaisi merkittavasti kustannuksia sekd my6s vaikuttaisi henkilostéresurs-
seihin ja lisdisi tydnantajien hallinnollista taakkaa.

Palkansaajien keskusjarjestot (Suomen Ammattiliittojen Keskusliitto SAK ry, Akava,
STTKry)

Palkansaajien keskusjarjestdjen mukaan asia sindnsa on tarked ja ajankohtainen. Jdrjesto-
jen edustajien mielesta on kohtuullisen vaikeaa ottaa vield kantaa asiaan, kun niin monet
asiat ovat auki (mm. rahoitus). Jarjestot ovat valmiit kolmikantaiseen tyéryhmaan, jossa
vaihtoehtoja voisi vield pohtia.

5.4 Yhteenveto

Kuten palkansaajajdrjestot toteavat, selvitettdva kysymys on laaja-alainen ja sisaltaa erilli-
sen selvityksen edellyttavia jatkotarkasteluja, muun muassa kustannusten ja rahoituksen
osalta. Koska kyse on ansionmenetysten korvaamisesta, kolmikantainen tyéryhma on tar-
peellista asettaa. Valtiovallan edustus tulisi olla melko laaja-alainen, koska kyse on monen
ministerion toimivaltaan kuuluvasta asiasta. Selvitykseni (parhaimmassa tapauksessa) olisi
yksi pohja myéhemmille kolmikantaisille neuvotteluille.

Ty6nantajat alustavan kuulemisen perusteella vastustavat heiltad kysyttyja ehdotettuja
uudistuksia (kaksi ensimmaistd ehdotusta), myos ns. asiantuntijatydryhman aikaisem-
min esittdmaa ehdotusta saattohoitorahasta. Tama on ymmarrettavaa tilanteessa, jossa jo
nykyisid menoja heidan mielesta on karsittava. Kun uhkana on lisdksi ainakin taantuma,
pientenkin lissamenojen hyvdksyminen on vaikeaa.
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Menojen kohdalla kyse on aina priorisoinnista. Kotihoidon sekd omaisten ja laheisten
antaman hoidon mahdollistaminen on kuitenkin kokonaisuutena arvioiden my&s saasto-
keino. Mita lyhyemman aikaa ja mitd vahemman tarvitaan esimerkiksi erikoissairaanhoi-
toa, sitd vdhemman on yhteiskunnalla menoja. Vaikka omais- ja ldheishoidon lisdantyvdssa
mahdollistumisessa kyse on yhteiskunnan kokonaisetuun perustuvasta lahestymistavasta,
on paikallaan huolehtia siitd, ettd tydnantajat eivat joudu kohtuuttomasti kdrsimaan. Mie-
lestani tydnantajajarjestojen vastauksissa liioitellaan esitetyn uudistuksen haitallisia talou-
dellisia vaikutuksia. Tama asia kuitenkin edellyttaa tarkempaa selvittamista, joka olisi
tarkoituksenmukaista suorittaa alussa mainitun kolmikantaisen tydryhman ohjauksessa.

Vastausten perusteella selvitykseen otettiin mukaan useita uusia vaihtoehtoja. Esimerkiksi
mukaan otettu erityishoitorahasdéntelya hyodyntava kolmas vaihtoehto nojaa vastikaan
saddettyyn omaishoitovapaaseen. Omaishoitovapaa ei ole palkallinen. Kolmas vaihtoehto
lahtee siitd, etta edelleen omaishoitovapaa sdilyy palkattomana, mutta omaishoitovapaan
osalta on mahdollista saada erityishoitorahan kautta korvausta ansionmenetyksesta. Ansi-
onmenetys viiden tyopdivan osalta ei valttamatta ole yksittdistapauksissa kovin merkitta-
vaa sen suhteen, haluaako omainen tai ldheinen viettda viimeiset hetket yhdessa kuolevan
kanssa. Mahdollisuus saada saattohoitokorvausta on yhteiskunnan kannalta kuitenkin
moraalisesti perusteltua, koska omaisen ja ldheisen kuoleman tulee olla tapahtuma, jossa
ei tarvitse miettia sita, onko viimeisten hetkien mukanaoloon varaa.

Samoin saatujen vastausten perusteella tarkasteluun mukaan otetut erityisesti lakiin
omaishoidon tuesta perustuvat tuet ja oman erityisddannoksen tai jopa oman tukilain saa-
taminen ovat synnyttamiensa kustannusten kannalta huomattavasti edullisempi tapa
toteuttaa saattohoitokorvaus kuin alun perin esitetyt kaksi ehdotusta, joista jarjestot esit-
tivat mielipiteensa. Lisaksi hyvinvointialueen toimintakenttaan jo kuuluvan tuen pieni-
muotoinen selventaminen ja uudenlainen kohdentaminen eivat jarjestelmassamme kuulu
tyomarkkinajarjestoille kolmikantaisen lainvalmistelun nakokulmasta. Toki silloin kuin
nama ovat osa vaihtoehtojen punnintaa, joista osa kuuluu kolmikantaiseen lainvalmiste-
luun, tulevat tuetkin mukaan samaan harkintaan.

Tyonantajien kanta, jonka mukaan saattohoitoetuus tulisi kasitella sosiaaliturvan kokonai-
suudistuksessa, on sindnsa perusteltu. Vaikka laaja sosiaaliturvauudistuksen valmistelu on
kaynnissa, kyseisessa laaja-alaisessa uudistuksessa on kuitenkin mahdotonta kadyda tar-
kasti lapi kaikkia sosiaaliturvan yksityiskohtia. Selvityksessa esitettyjen vaihtoehtojen tar-
kastelu tosin huomattavasti helpottaa valintaa siitd, mika keino voisi tulla kayttoon.

Ty6nantajien ehdoton kielteinen kanta ei mydskaan vastaa asiantuntijatyéryhman esit-
tamaa ratkaisua saataa saattohoitokorvauksesta sairausvakuutuslain avulla. Tydnantajien
kielteisestda asenteesta huolimatta kasitykseni selvittdjana on se, ettd saattohoitokorvauk-
sen saataminen on kokonaisyhteiskunnallisesti kannattavaa. Kielteinen kanta johti kui-
tenkin saattohoitoetuuden alkuperdistda huomattavasti laajempaan tarkasteluun, mika
sindnsa oli hyva lopputulos.
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6 Yhteenveto

6.1 Tarve henkilon toimeentulon turvaamiseen
saattohoitovapaan ajalla

Tallaisen tarpeen olemassaolo on ollut selvityksen ldhtokohtana. Kyse ei ole kuitenkaan
mistdaan valttamattomasta etuudesta vaan etuutta voidaan perustella etupaassa palliatii-
visen hoidon kehittamisellg, talld kertaa sen yhden yksityiskohdan osalta. Osaperustelu on
kuitenkin myos se, ettd omaisen tai laheisen osallistumisesta saattohoitoon ei tulisi aiheu-
tua talle ainakaan merkittavia ansionmenetyksia.

Selvityksessa on esitetty nelja erilaista ratkaisua saattohoitokorvauksen lakitekniselle jar-
jestamiselle osana erityishoitorahaa. Ensimmaisena on esitelty ratkaisu, jossa oikeutta
erityishoitorahaan laajennetaan ja samalla saattohoito saatetaan taman etuuden pii-

riin. Toisena ehdotuksena on pelkdn saattohoitorahan saataminen sairausvakuutuslakiin
samojen periaatteiden mukaan, kuin miten talla hetkella erityishoitoraha on jo saa-
detty. Kolmantena vaihtoehtona olen kasitellyt saattohoitokorvauksen ulottamista vain
omaishoitovapaan keston eli viiden arkipdivan ajaksi. Neljantena vaihtoehtona on esitetty
erityishoitorahalukuun otettava uusi sdéannos omine edellytyksineen saattohoitoetuu-
desta. Naiden vaihtoehtojen lisdksi on arvioitu saattohoitokorvauksen toteuttamista tuki-
perusteisesti vammaistuen ja omaishoitotuen muokkaamisen avulla tai saatamalla oma
tukilaki saattohoitoetuudesta.

Selvittajana katson, ettd sosiaaliturvajarjestelmadamme on syyta taydentaa omaishoidon
osalta liittyen akuutteihin saattohoitotilanteisiin. Taloudellisten realiteettien ja tyonanta-
jajarjestdjen suhtautumisen perusteella realistisin ja tyydyttava vaihtoehto erityishoitora-
havaihtoehdoista on neljanneksi esitetty oma saannos -ehdotus. Tarkasteluun on otettu
mukaan myos tukiperusteinen lahestymistapa eli erityisesti lakiin omaishoidon tuesta teh-
tavat selvennykset ja oma erillinen tukilaki joko omaishoidon tuesta tai vammaistuesta
annetun lain periaatteiden mukaisesti. My6s erillistukivaihtoehto olisi ainakin tyydyttava
kompromissi kaikille intressitahoille nykyisessa taloudellisessa tilanteessa.

Vaikka mitdan ei tehtdisi, omaiset ja laheiset osallistuvat jonkin verran saattohoitoon.
Saattohoitoetuuden aikaansaaminen korvaamaan lyhytaikaiseen saattohoitoon osallis-
tumisesta aiheutuvat ansionmenetykset edes osin on mielestani kuitenkin tarpeellinen
yhteiskunnan kannanotto tallaisen osallistumisen puolesta.
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Aina kun ansionmenetyksia syntyy saattohoitoon osallistumisen vuoksi, kyse on toimeen-
tuloon vaikuttavasta seikasta. Mitaan tietoa ei ole olemassa siitd, missa tilanteissa ja keiden
kohdalla toimentulo vaarantuu saattohoitoon osallistumisen vuoksi. Notorisena seikkana
voitaneen pitda sitd, etta niilla toimeentulo vaarantuu, jotka jo talla hetkelld ovat tulo-

jen riittdvyyden osalta riskitilanteessa, jos he jaavat palkattomalle vapaalle osallistuak-
seen saattohoitoon. Tallaisia henkildita meilld on hieman eri tavoin laskien lahes miljoona.
Palkaton vapaa saattohoitoon osallistumiseksi (esimerkiksi omaishoitovapaa) pienentaa
silloin asianomaisen kokonaistuloja entisestaan. Toisaalta saattohoitotilanteet voidaan
mahdollistaa my6s monella muulla tavalla. Muina keinoina ovat esimerkiksi vuosiloman
kdyttaminen, sadstdvapaat, tydajan liukumat jne. Nama keinot eivat vahenna asianomai-
sen tuloja.

Vuonna 2019 kdyhyys- tai syrjaytymisriskissa oli noin 873 000 henkil6a eli 16 prosenttia
vaestosta. Suurin joukko kdyhyys- tai syrjaytymisriskissa olevista on jonkun verran tuloja
omaavia. Heitd oli noin 425 000 henkil6a eli 7,8 prosenttia koko vaestostd. Vuonna 2019
pienituloisissa kotitalouksissa oli 669 000 henkil6a, vajaatydllisissa 376 000 ja vakavaa
aineellista puutetta kokevissa kotitalouksissa 139 000 henkilda.

2010-luvun aikana Suomessa tydssakdyvien kdyhyysriski on ollut EU-maiden matalin: 3,8
prosenttia 2012 ja 2,7 prosenttia 2017. Monissa muissa EU-maissa tyossakadyvienkoyhyys
on lisdantynyt. Samoin kuin muissa EU-maissa, Suomessa palkkatyokoyhyytta kokevat
todennakoisimmin EU:n ulkopuolelta tulleet maahanmuuttajat, itsenadiset ammatinharjoit-
tajat ja vajaatyolliset kotitaloudet, etenkin yksinhuoltajadidit. Tydssdkayvien kéyhyyden
taustalla on epdsaanndllisia ja epavarmoja tyosuhteita, kuten patka- ja vuokratydsuhteita
ja itsensa tyollistamista. Alityollisten maara on ollut kasvussa viimeiset kymmenen vuotta.
Alityollisia oli 2020 noin 178 000. Alitydllisista naisia oli 62 prosenttia.

6.2 Etuuden muoto

Ehdotuksessa on otettu ensimmaiseksi tarkasteltavaksi vaihtoehdoksi sairausvakuutuslain
10 luvun mukainen erityishoitoraha. Sen osalta on alle 16-vuotiaiden osalta jo olemassa
pitkaaikaista soveltamiskaytantdd. Yhdenvertaisuus hyvinvointivaltion lahtékohtana puol-
taa etuuden saamisen laajentamista, vaikka nykyiselle erityishoitorahan rajoitetulle sovel-
tamisellekin on hyvaksyttavat perusteet. Laajentamisen taloudelliset kustannukset on
huomioitava, mutta vastaavasti on otettava huomioon omaisten ja laheisten kaytosta syn-
tyvat sadstot akillisissa akuuteissa hoitotilanteissa. Huomioon on otettava myds heikenty-
nyt hoitajatilanne.
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Sindnsa erityishoitoraha soveltuu saattohoitoetuuden ratkaisuksi selvityksessa esitetylla
neljdlla eri tavalla. Vaihtoehdot ovat vaikutuksiltaan ja kustannuksiltaan erilaisia. Erityishoi-
torahaperusteisista vaihtoehdoista nykyisessa taloudellisessa tilanteessa realistisin vaih-
toehto olisi niista suppein eli erityishoitorahaoikeuden ulottaminen saattohoitoon omalla
erityisella erityishoitorahaluvun saannoksella.

6.2.1 Erityishoitoraharatkaisu

Saattohoidon ajalta maksettava etuus on erityishoitorahan osalta rajattu lahtokohtaisesti
ansionmenetyksiin (vrt. kuitenkin vahimmaismaarainen padivarahaetuus). Tama sama lah-
tokohta on kdytossa kaikkien esittamieni nykyiseen erityishoitorahaan perustuvien ehdo-
tusten yhteydessa. Myos vertailumaissa lahtokohtana on ollut korvata nimenomaan
ansiotyOsta poissaolosta aiheutuvaa ansioiden menetysta. Lahtokohta rajaa etuuden ulko-
puolelle esim. vanhuus- tai tydkyvyttomyyseldkkeelld olevat.

Vaikka erityishoitoraha on lain sanamuodon mukaan korvausta ansionmenetyksesta, ei
soveltamiskdytannodssa ole edellytetty tosiasiallista ansionmenetysta.

Sairausvakuutuslain 7 luvun 3 §:n ensimmaisen momentin mukaan vakuutetulla on oikeus
saada sairauspdivdraha vahimmaismaaradisen paivarahaetuuden suuruisena, jos hanella ei
ole oikeutta sairauspaivarahaan vuositulojen perusteella taikka pdivaraha jaisi vahimmais-
madraista pdivarahaetuutta pienemmaksi. Saanndksen toisen momentin mukaan vakuute-
tulla on oikeus saada erityishoitoraha vahimmaismaardisen pdivarahaetuuden suuruisena,
jos etuus jaisi vuositulojen perusteella vahimmaismaaradista paivarahaetuutta pienem-
maksi. Jalkimmdinen momentti nayttaa edellyttavan sitd, ettd henkil6lld on vuosituloja.
Kyse ei siis ole kuitenkaan ansiotuloista vaan vuosituloista. Sen sijaan paasaanto eli ensim-
mainen momentti edellyttaa vain sitd, etta vakuutettu ei saa vuositulojen mukaan etuutta
tai se jaisi vuositulojen perusteella vahimmaismaaraa pienemmaksi. Ratkaisevaa lienee eri-
tyishoitorahan arvioinnin osalta tdssa tilanteessa se, mitd paasaanndssa todetaan.

Erityishoitorahan laaja-alainen soveltamiskdytantd perustuu joko ansionmentyksiin tai
vahimmaismaaraista paivarahaetuutta koskevaan erityissaannodkseen. Kun ehdotukseni
erityishoitorahan osalta perustuvat nykyisin jo olevaan sadntelyyn, myos sen nykyinen
soveltamiskaytantd em. osin on otettava laajennuksenkin perusteeksi.

82



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 2023:2

6.2.2 Tukiratkaisu

Myds tukimuotoiset ratkaisut soveltuvat saattohoitotilanteisiin. Selvityksessa on pidetty
mahdollisena saattohoitotilanteiden jarjestamistd omaishoitotuista annetun lain uudel-
leen muokkaamiseen avulla tai sitd tai vammaistuesta annettua lakia vastaavalla erityis-
lailla saattohoidon tuesta. Kasitykseni mukaan tarkoituksenmukaisempaa olisi saataa
sairausvakuutuslakiin perustuva saattohoitoa koskeva oma erityinen etuus tai sitten oma
erillistukilaki saattohoitoetuudesta. Erityislain laatiminen saattohoitotuesta voisi olla tekni-
sesti tarkoituksenmukaisempi ratkaisu kuin omaishoidon tuesta annetun lain muokkaami-
nen myos saattohoitotilanteisiin.

Omaishoidon tuesta annetun lain muokkaamista koskeva ehdotus kohdistuu etupdassa
siihen, ettd jos tydssakdyva on saattohoitoon halukas (esimerkiksi omaisen oma puoliso ei
tahan kykene tai ei ole enda elossa), omaishoidon palkkio olisi kaytettavissa myos lyhytai-
kaiseen saattohoitoon. Erillisissa saattohoitoetuutta koskevissa laeissa suunnitelmaan ja
sopimukseen perustuva saattohoitoon osallistumisen etuus maksettaisiin joko omaishoi-
tajatyyppisesti saattohoitajalle tai vakuutetun etuna.

Jos ratkaisuksi otetaan erillisen tukilain laatiminen saattohoidosta, tilanteet tukeen oikeu-
tettujen osalta voisivat olla erityishoitorahaan verrattuna yksinkertaisempia. Keskei-

nen lahtokohta on se, ettd hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle Idheinen henkild
on valmis vastaamaan hoidosta (omaishoidon tuesta annetun lain periaatteiden mukai-
nen erillislaki) tai hoidettavalle annetaan tallainen tuki kaytettavaksi saattohoitoa varten
(vammaistukilain periaatteiden mukainen erillislaki). Ansionmenetysten osalta tukiperus-
teisissa ratkaisuissa on kaytossa kaksi vaihtoehtoa. Ensinndkin tyotulot voivat vaikuttaa
hoitopalkkion suuruuteen tilanteessa, jossa hoitaja on raskaan hoitovaiheen aikana esty-
nyt tekemdstd omaa tai vieraan palveluksessa tyotdan ja tyotulot ovat vain vahaisia. Toinen
ratkaisu on se, ettd saattohoitoetuus on perusmaardinen ja tuloista riippumaton.

6.3 Etuuden maksamisen yleiset edellytykset

Ehdotuksessa on omaksuttu erityishoitorahan laajentamista koskevien vaihtoehtojen
osalta etuuden maksamisen yleiset edellytykset sellaisina, kuin ne jo nykyisessa laissa ovat.
Joitakin muokkauksia on laajennuksen yhteydessa tehty siksi, etta alle 16-vuotiaita kos-
keva saantely ei sellaisenaan sovellu vanhempien henkildiden edellytysten saantelyyn. Tar-
koituksena on kuitenkin erityishoitorahaa koskevissa ehdotuksissa "siirtda” nykyinen alle
16-vuotiaiden jarjestelma koskemaan myds muun ikaisia.
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Tukiperusteisten ehdotusten osalta lahtokohta on osallistuminen suunnitelmalliseen
sovittuun saattohoitoon. Muiden edellytysten osalta esitetyt tukivaihtoehdot vastaavat
joko omaishoitotuesta annetun lain lahtékohtia muutamin uudelleenkohdentamisin (etu-
padssa selvennyksin) tai vammaistukilain mukaisia edellytyksia. Tama kustannuksiltaan
vahaisin erillislakivaihtoehto on myds lakiteknisesti yksinkertaisin. Jos tukimuotoinen rat-
kaisu on perusmaarainen, ensisijainen ehdotukseni on, ettd se maksetaan suunnitelmaan
perustuvaan saattohoitoon sopimuksen perustuen osallistuvalle joko suoraan tai vam-
maistukilain periaatteiden mukaisesti hoidettavan kautta.

6.3.1 Etuuteen oikeutetun omaisen tai laheisen maarittely suhteessa
saattohoidettavaan

Kyseiset kasitteet on erityishoitorahan laajennusehdotuksissani maaritelty seka olemassa
olevan erityishoitorahaa koskevan sadntelyn perusteella etta perustelutasolla viittaamalla
ty0sopimuslakiin vastikaan otetun omaishoitovapaan lainvalmisteluun.

Tukimuotoisten ratkaisujen yhteydessa on pitaydytty omaishoitotuen osalta jo sadadettyyn.
Etuuteen on oikeutettu omais- tai saattohoitosopimuksen tehnyt omainen tai muu hoidet-
tavalle Idheinen henkild.

6.3.2 Etuuteen oikeutettujen henkiloiden lukumadara yhta
saattohoidettavaa kohden

Lahtokohta on se, ettd etuutta maksetaan yhdelle kerrallaan ja vain ladkarin esityksesta
tarpeen niin vaatiessa yhta useammalle. Kun kyse on akuutista tilanteesta, jossa erityishoi-
torahaa tai saattohoitorahaa ainakin yksittaistapauksellisesti voidaan joutua hakemaan
tilanteen jo ollessa ns. paalla, voivat omaiset ja ldheisetkin joutua jarjestelemaan hoidon
eri tavoin. Kun saattohoito perustuu ennakolliseen suunnitelmaan, tulee suunnitelmassa
kasitelld mahdollisten useiden omaisten ja Idheisten asema. Perhevapaiden yhteydessdkin
voidaan puolisoiden ja muiden sddnndsten piiriin kuuluvien kesken sopia erilaisista etuu-
den kdyttotavoista. Samalla tavalla mielestani tulee sallia kayttotavoista sopiminen myos
erityishoitorahan ja saattohoitoetuuden yhteydessa. Etuuden kokonaiskesto ei kuitenkaan
lisadnny sitd kautta, etta sita kayttdisi usea omainen tai ldheinen. Jo nykyisin erityishoito-
rahaetuutta maksetaan samalta ajalta molemmille vanhemmille, jos laakari on katsonut
molempien vanhempien hoitoon tai kuntoutukseen osallistumisen tarpeelliseksi ja koti-
hoidon ajalta vain, jos kyse on saattohoidosta. Ndin voidaan tehda my®os erityishoitorahan
laajennuksen yhteydessa.
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Tukimuotoisten ratkaisujen yhteydessa omaishoitotilanteissa voi olla omais- ja saattohoi-
taja samaan aikaan. Saattohoitajan olemassaolo vaikuttaa omaishoitajan palkkioon. Tall6in
kumpikin saa oman palkkionsa. Saattohoitotilanteen raskaus puoltaa lisaksi myos oikeutta
jakaa saattohoito ja saattohoitopalkkio. Vammaistukilain periaatteiden mukaisessa ratkai-
sussa hoidettava maaraa hoidon ja my6s palkkion ohjautumisesta omaisille ja laheisille.

6.3.3 Saattohoidettavan suostumus etuuden maksamiseksi

Aina kun on mahdollista, tulee olla selvitetty hoidettavan suostumus sille, kuka hanta hoi-
taa. Erityishoitorahan hakemisen yhteydessa nykyisin on kyse vajaavaltaisesta lapsesta.
Hanen huoltajansa on hdanen edunvalvoja, joten erikseen ei selvitetd lapsen suostumusta.
Jos erityishoitorahaa laajennetaan tdysivaltaisiin henkil6ihin, tulee heiltd my6s saada suos-
tumus, jos se vain on kdytanndssa vaikean sairauden tai vamman johdosta mahdollista.
Sama sadnto koskee myds saattohoitoa. Luonnollisinta olisi, etta saattohoidon yhteydessa
hoidettava voisi antaa suostumuksen usealle omaiselle tai [dheiselle, jos tdma on tarpeen.
Kysehén ei ole edunvalvojatyyppisesta tilanteesta vaan siitd, ketkd omaiset tai laheiset
milloinkin pystyvat hoitamaan hoidettavaa. Jos on kyse sairaala- tai laitoshoidosta, lahi-
omainen selvitetdan aina kun henkild tulee kyseiseen hoitopaikkaan. Omainen tai lahei-
nen tulee selvittdd nimenomaisesti silloin, kun omaisen tai laheisen antaman saattohoidon
tarve on akuutti kysymys. Kotona tapahtuvassa saattohoidossa téllainen selvittaminen
kuuluu osana saattohoitosuunnitelmaan. Jos hoidettava on niin huonossa kunnossa, ettei
pysty antamaan suostumustaan, omaiset tai laheiset joutuvat selvittamaan asian kes-
kendan ennen saattohoitosuunnitelmasta tehtavaa paatosta. Kun asianomainen hakee
saattohoitoetuutta Kelalta, hanen on samalla ilmoitettava kaikki etuuden saamiseksi tar-
peelliset tiedot.

Tydsopimuslakiin saddetyn omaishoitovapaan yhteydessa todettiin, etta pykalassa sadde-
taan tyontekijan velvollisuudesta tydnantajan pyynndsta esittda luotettava selvitys poissa-
olon perusteesta. Kdytannossa selvitys voi tarkoittaa tyontekijan vapaamuotoista selitysta
siitd, millaista apua tai tukea hdanen on tarpeen omaiselleen antaa, jotta tydnantaja voi
arvioida vapaan perusteen tayttymista. Omaista koskevan ladkarinlausunnon toimittami-
nen tydnantajalle on mahdollista vain omaisen nimenomaisen suostumuksen perusteella.

Jo talla hetkelld erityishoitorahan mydntamista varten tarvitaan ladkarintodistus, jossa
todetaan lapsen sairaus ja vanhemman hoitoon osallistuminen tarpeellisuus. Lapsen huol-
tajalla on oikeus saada lasta koskevat terveystiedot ja etuutta varten tarvittava ladkarinlau-
sunto. Taysi-ikdisen henkildn omaisella ei ole tallaista oikeutta. Jos lainsdaadantoa ei talta
osin muuteta, hoidettavan itsensa tulee toimittaa lagkarinlausunto Kelaan.
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Erityishoitorahan yhteydessa omaisen tai Iaheisen antaman hoidon tarpeellisuuden osalta
selvitys voisi tarkoittaa "hoitajan” omaishoitovapaata vastaavaa vapaamuotoista selitysta
siitd, millaista apua tai tukea hdnen on tarpeen omaiselleen antaa, jotta laakari voisi arvi-
oida avun antamisperusteen tayttymista.

Tukimuotoisten ratkaisujen yhteydessa on kyse hoitosopimuksen tekemisesta tai hoidetta-
van toimesta tapahtuvasta tuen hakemisesta. Nykyisen omaishoidon tuesta annetun lain
mukaan omaishoitojdrjestelyn edellytyksena on, etta jarjestely toteutetaan ottamalla huo-
mioon hoidettavan henkilon mielipide ja etta jarjestely arvioidaan hoidettavan henkilon
edun mukaiseksi. My&s saattohoitotilanteissa on henkilén mielipiteen huomioon ottami-
seen pyrittava, mikali se on mahdollista. Mikali henkil6 on itse tuen hakija, tama tietenkin
riittaa jarjestelyn hyvaksynnaksi.

6.4 Etuusoikeuden alkaminen

Saattohoidon alkaminen perustuu laakarin suorittamaan ladketieteelliseen arviointiin. Se
siis alkaa silloin, kun sen katsotaan tayttavan saattohoidon edellytykset. Virallisesti teh-
tyna taustalla on ldaakarin paatos. Kyse ei ole tassa selvityksessa tarkoitetusta saattohoi-
dosta, jos se aloitetaan vain ladkarin ja asianomaisten tahojen, yleensa hoidettavan, jos
han itse kykenee arviointiin, yhteisymmarryksessa. Kyse on talléin normaalin hoidon
lopettamisesta. Erityishoitorahaoikeuden samoin kuin tukioikeuden alkaminen saattohoi-
don kohdalla tapahtuu edella kerrotun suunnitelmaan perustuvan saattohoitopaatoksen
mukaisen saattohoidon alkamisesta.

Erityishoitorahan laajentamista tarkoittavien ehdotusten osalta etuuden alkaminen riip-
puu omaisen tai laheisen antaman saattohoidon paatetysta aloittamisesta. Omainen tai
laheinen ei voi vain aloittaa kyseista hoitoa ja saada automaattisesti erityishoitorahaa.
Kyse ei ole ilmoituksenvaraisesta etuudesta. Omaisen tai laheisen osuus saattohoidossa
on virallista hoitoa tdydentavaa, jolloin sen pitda olla hyvaksytty myos virallisella taholla.
Yleensa tallainen hyvaksynta lahtee liikkeelle |adketieteellisestd arvioinnista téllaisen hoi-
don tarpeesta ja paattyy siihen, kun on sovittu virallisen tahon kanssa kyseisen omai-
sen tai laheisen antaman saattohoidon aloittamisesta. Tasta hetkesta alkaa sitten oikeus
erityishoitorahaan.

Tukimuotoisen etuuden osalta sen maksaminen perustuu tehtyyn hoitosopimukseen ja
padtokseen saattohoidon aloittamisesta. Sekd omaishoitosopimuksella etta saattohoitoso-
pimuksella tapahtuva saattohoito on voimassa sovitusta pdivasta alkaen. Sopimus voidaan
ja mielestani tuleekin tehda maaraaikaisena. Sopimusta voidaan tarvittaessa tarkistaa.
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6.5 Etuuspaivien enimmaismaadra

Laajin ehdotukseni erityishoitorahaa koskevilta osin ldhtee siitd, etta erityishoitorahan laa-
jennuksen osalta etuuden ajallinen kesto menee samalla tavoin kuin jo nyt alle 16-vuo-
tiaiden etuuden osalta. Jos saattohoito on osa tata laajennusta, kuten esitan, etuuden
enimmaiskestoaika voisi mielestani olla sama kuin muissakin tilanteissa. Tall6in saannosto,
joka muutoinkin on aika monimutkainen, pysyisi teknisesti yksinkertaisena. Saattohoito ei
yleensa kesta niin pitkaa aikaa, kuin mika on erityishoitorahan maksamisen enimmaisaika.
Erityishoitorahan maksaminen voi pisimmilldan kestaa nykyisen lain mukaan 180 arkipai-
vaa eli 30 viikkoa.

Toisaalta olen esittanyt yhtena vaihtoehtona saattohoidon osalta erityishoitorahaoikeu-
den ulottamista vain omaishoitovapaan ajalle eli viiteen arkipdivaan. Tama ratkaisun olisi
kustannuksiltaan huomattavasti edellisia vahdisempi ja sen edellyttamalle vapaalle olisi
siis jo olemassa tydsopimuslakiin sdadetty oma oikeuttava sdannoksensa.

Lisaksi olen esittéanyt yhtena vaihtoehtona omaa erillista perusmaaradista saattohoitorahaa
koskevaa sdaannosta erityishoitorahaa koskevaan sairausvakuutuslain lukuun. Saattohoi-
don kestoa ei talloin tarvitse maaritelld vaan henkil6 saa aina tietyn perusmaaraisen sum-
man, jonka suuruudeksi olen esittanyt 600 euroa.

Omaishoitolain periaatteiden mukaisessa tukimuotoisessa ratkaisussa olisi ladketieteelli-
sen arvioin perusteella ratkaistava saattohoidon pituus osana hoitosopimusta. Toistaiseksi
voimassa olevissa omaishoitosopimuksissa, jos saattohoito hoidettaisiin kyseiseen tar-
koitukseen muokatun omaishoitosopimuksen perusteella, kyse olisi siitd, kuinka pitkalta
ajalta omaishoidon saattohoito-osuus muodostaa erityisen perusteen minimimadardisen
palkkion korottamiselle. Jos olisi tehty nimenomainen toistaiseksi voimassa oleva saatto-
hoitosopimus, sopimuksessa noudatettaisiin samaa maksutapaa koko ajan. Toistaiseksi
voimassa oleva saattohoitoa koskeva sopimus paattyisi saattohoidon paattymiseen.

Jos taas on kyse mdaraaikaisesta omais- tai saattohoitosopimuksesta, jolle ei ole maaritelty
tarkkaa ajallista kestoa, sen paattyminen on sidottu saattohoidossa olevan henkilén kuo-
lemaan. Maaraaikaisen omaishoitona toteutettavan saattohoidon pituus on kdytannossa
maksimissaan yleensa noin 30 vuorokautta ja keskimaarin kaksi viikkoa.

Jos tukimuotoinen saattohoitoetuus maaritellaan perusmuotoiseksi esimerkiksi 600 euron

korvaukseksi, silloin sen osalta ei ole merkitysta silld, kuinka kauan saattohoito kestaa.
Etuus on aina saman suuruinen.
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Etuuspaivien maara olisi hoidettavakohtainen. Olen edelld tuonut esille, ettd kaytannon
syista voi olla sellaisia tilanteita, ettd hoitoa antaa usea omainen tai laheinen. Tallaisia tilan-
teita voi olla jopa usein siita syystd, ettd joku omainen tai laheinen voi antaa hoitoa vain
lyhyen ajan tai omaiset haluavat nimenomaisesti vuorotella saattohoidon toimittamisessa.
Etuuden oleminen hoidettavakohtainen on talldin luonnollinen ratkaisu. Etuuden saaja

tai saajat on mainittava etuutta haettaessa. Tama saanto koskee seka erityishoitoraha- etta
tukiperusteisia vaihtoehtoja.

Saattohoidon osalta ei kdytdnndssa ole tarvetta lisdpaiviin, jos enimmadisaika on 60 arkipai-
vaa. Jos saattohoito joudutaan uusimaan, etuuden kesto voi yhteensa olla edelld mainittu
60 arkipdivaa. Muutoin lisdpaivat menisivat laajennusehdotuksessa samalla tavoin kuin nyt
alle 16-vuotiaita koskevan erityishoitorahan yhteydessa.

Mikali saattohoitoetuusaika olisi esimerkiksi vain omaishoitovapaan mittainen, oikeus lisa-
paiviin riippuu siitd, kuinka paljon kustannuksia hyvaksytaan. Jos lisapdiviin ei ole talou-
dellisia mahdollisuuksia, erityishoitorahan osalta kustannuksiltaan vahaisin ehdotukseni
on se, ettd omaishoitovapaan pituuteen rajatun saattohoitokorvauksen yhteydessa ei ole
oikeutta lisapadiviin.

Tydsopimuslain 4 luvun 9 §:n mukainen tydhonpaluuoikeus koskee tybeldman tasa-
paino -direktiivin 10 artiklan 2 kohdassa edellytetylla tavalla suoraan myds omaishoitova-
paata. Jos oikeus erityishoitorahaan on ajallisesti pidempi kuin tydsopimuslain mukainen
omaishoitovapaa, tydhénpaluuoikeus on oltava olemassa my®os erityishoitorahan maksa-
misen mittaisen ajan. Tama lisays tulisi tehda tydsopimuslakiin.

Saattohoito on luonteeltaan maaraaikainen. Se voi olla rajattu tiettyyn maaraan paivia tai

saattohoidon tarkoitukseen. Jalkimmaisessa tilanteessa se loppuu hoidettavan kuollessa.

Jos saattohoitoetuus on erityishoitorahana tai tukimuotoisena perusmaaradinen, lisapaiva-
kysymys ei aktualisoidu.

Saattohoitosopimus jatkuu, kunnes se paatetaan. Maaraaikainen saattohoitosopimus
paattyy kyseisen ajan paattyessa tai sen tarkoituksen toteutuessa, mita varten se on sol-
mittu. Hyvinvointialue voi irtisanoa normaalin omaishoitosopimuksen paattymaan aikai-
sintaan irtisanomista seuraavan kahden ja omaishoitaja irtisanomista seuraavan yhden
kuukauden kuluttua. Jos sopimuksen jatkaminen vaarantaa hoidettavan tai omaishoitajan
terveyden tai turvallisuuden, sopijapuolet voivat purkaa sopimuksen valittomasti.

Jos kyse on saattohoitotukea koskevasta sopimuksesta, sen irtisanomisaika voidaan saataa
omaishoitosopimuksen irtisanomista lyhyemmaksi. Normaalia omaishoitosopimusta kos-
kevat paattamissaannot soveltuvat huonosti saattohoitosopimuksen paattamiseen. Tasta
syysta olisi suositeltavaa, etta saattohoitosopimus solmittaisiin aina maaraaikaisena.
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Irtisanomisajasta riippumatta toistaiseksi voimassa oleva normaali omaishoitosopimus
paattyy sen kuukauden lopussa, jonka aikana hoito hoidettavan terveydentilan muutok-
sista johtuen kay tarpeettomaksi. Jos hoito hoidettavan terveydentilasta johtuvasta syysta
keskeytyy tilapdisesti, hoitopalkkion maksaminen keskeytyy kuukauden kuluttua. Ndma
sadannokset koskevat my6s madrdaikaisia hoitosopimuksia. Tamakin saannosto soveltuu
huonosti saattohoitosopimuksiin. Saattohoitosopimuksen on syyta todeta paattyvan hoi-
dettavan kuolemaan.

6.6 Etuuden madraytyminen (maadra)

Niissa esittamissani ratkaisuvaihtoehdoissa, jotka perustuvat erityishoitorahaan, suuruu-
den madrdaytyminen perustuu laajennusten yhteydessdkin samalla tavoin kuin jo voimassa
olevassa erityishoitorahajarjestelmassa vuosituloon, kuten muutkin pdivarahaetuudet.
Perusmadrdinen saattohoitoetuus on tassa selvityksessa esitetty 600 euron suuruiseksi.

Omais- ja laheishoidon yhteydessa on tarvetta myos osittaiselle etuudelle (vrt. osasairaus-
paivaraha tai osittainen vanhempainraha), koska tydssa kdyva omainen tai Iaheinen ei
valttamatta pysty tarjoamaan koko paivan hoitoa ja valttamatta koko paivan hoito ei ole
edes tarpeellista, koska kyse usein on tdydentdvasta hoidosta.

Tata ehdotusta en ole lisannyt erityishoitorahavaihtoehtoja koskeviin sadnndsehdotuksiin,
koska osittaisten etuuksien teknisen jarjestamisen selvittéminen ei nyt ole ollut mahdol-
lista. Yksinkertaisimmillaan ehdotus talta osin olisi se, etta sairausvakuutuslakiin lisattai-
siin maininta, jonka mukaan "erityishoitorahaa ja saattohoitorahaa voidaan maksaa myds
osittaisena”.

Tukimuotoisessa ratkaisussa omaishoidon tuki on laissa maaritelty ja maara tarkistetaan
kalenterivuosittain tyontekijan eldkelain 96 §:ssd tarkoitetulla palkkakertoimella. Vammais-
tukilain periaatteiden mukainen kiinteamaardinen saattohoitoetuus tarkistetaan vuosit-
tain kansaneldkelain mukaisella indeksilla.

6.7 Muiden maiden etuudet saattohoidon ajalle ja niiden
rahoitus

Selvityksessa olen todennut, ettd muissa maissa on omais- ja laheishoitoa ja niiden rahoi-
tusta koskevia sadannoksia. Laajennettu ehdotukseni erityishoitorahan osalta vastaa
erityisesti Ruotsin ja Norjan jarjestelmia, mutta myds muissa maissa on ldhes vastaavia jar-
jestelmia. Suomessakin erityishoitoraha on yhdistelma sosiaalivakuutusta ja tydperusteista
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sosiaaliturvaa, koska kyse on Suomea lahinna olevissa maissa sairausvakuutuslain tai vas-
taavien lakien mukaan annettavasta turvasta ansionmenetyksia vastaan. Koska naissakin
jarjestelmissa on kyse dkillisista akuuteista tilanteista, etuuden pituuden osaltakin jarjes-

telmat ovat saman tyyppisiad eli etuus on lyhytaikainen.

Etuuksien maksuldhteet ovat erilaisia. Kyse voi olla hoitokorvauksen osalta paivarahasta,
paivarahatyyppisesta erillisesta etuudesta tai tuesta kotona tapahtuvaa hoitoa varten.
Mitaan selkeda samaa maksulahdetta ei ole vaan keskeista on ennemmin se, etta joku taho
maksaa kyseisen etuuden.

6.8 Kustannusvaikutukset

Arvioni erityishoitorahaperusteisten vaihtoehtojen osalta pohjautuu em. kysymyksiin ja
niiden pohjalta tehtyyn ehdotukseen etuudesta. Olen pdatynyt siihen, etta ensimmai-
seksi esitetty ehdotus erityishoitorahan laajennukseksi voisi olla taloudellisilta vaikutuk-
siltaan aina 15-vuotiskausittain saman suuruinen kuin mita se on nyt alle 16-vuotiaiden
osalta. Talldin 90 ikavuoteen asti laskettuna tulisi viisi uutta 15-vuotisjaksoa, jolloin nai-
den yhteenlaskettu lisdkustannusvaikutus olisi enintdaan noin 30 miljoonaa euroa. Pelkan
saattohoitokorvauksen kustannusvaikutukseksi on arvioitu noin 6 miljoonaa euroa. Kun
saattohoitokorvaus on erityishoitorahan laajennusehdotuksessa mukana, muita kuin saat-
tohoitoa koskevien omais- ja laheishoitojen lisakustannukset olisivat noin 24 miljoonaa
euroa.

Pelkdn saattohoitokorvauksen kustannuksiksi asiantuntijatydryhma laski noin 5,8 mil-
joonaa euroa vuodessa (yleisemmin 5,8-6,0 miljoonaa). Jos saattohoitoaika olisi vain
omaishoitovapaan pituinen, vuosikustannukset olisivat noin 2 miljoonaa euroa.

Jos saattohoitokorvaus toteutettaisiin omaishoitotuista annetun lain tai saattohoidosta
laadittavan erillisen lain perusteella, kustannukset olisivat huomattavasti pienemmat. Nii-
den suuruus olisi arvioni mukaan noin 350 000 — 600 000 euroa vuodessa.

Kustannusvaikutuksissa on arvioitava ja huomioitava myos se, ettd etuusmenot aiheutta-
vat toisaalla sddstoja. Omais- ja laheishoito synnyttadvat sadstoja aina silloin, kun ne kor-
vaavat ja vahentdvat julkisten ja yksityisten hoitajien kayttoa. Omais- tai Iaheishoitaja

on huomattavasti halvempi kuin palkattu hoitaja. Todennakdisesti omais- ja laheishoita-
jat eivat aiheuta sitd, ettd tydnantaja voisi vahentda palkattujen hoitajien kayttoa. Kyse

on enemmin resurssipulan lieventdmisestad ja siita, etta palkatut hoitajat pystyvat parem-
min keskittymaan omaan tyohonsa. Taman kustannusvaikutuksia on vaikea arvioida, koska
kyse on etupddssa siitd, etta ndin saadaan hoidon tasoa nostetuksi.
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6.9 Muut vaikutukset

Erityishoitorahan laajennusehdotuksilla, omaishoitotuen kohdentamisella saattohoi-

toon seka saattohoitorahaa koskevilla erityislaeilla on sekd konkreettisia etta yleisia vai-
kutuksia. Konkreettiset vaikutukset liittyvat erityishoitorahan osalta siihen, etta kyseista
rahaa myodnnetdan aikaisempaa useammissa tilanteissa. Tama laajennus lisdd omaisten
mukanaoloa hoidossa ja liséa myos hoidettavan turvaa ja turvallisuutta. Yleisella tasolla
laajennuksessa on kyse hyvinvointivaltion Pohjoismaille tyypillisesta piirteesta: kansalais-
yhteiskunnan ja virallisen hoitojarjestelman yhteen sitomisesta. Laajennusehdotukset tuo-
vat pohjoismaiseen hyvinvointivaltioon hiukan lisaa eteld-eurooppalaista sisaltoa.

Tyonantajien ja tyontekijoiden nakokulmasta kyse on erityishoitorahaa koskevissa ehdo-
tuksissa siitd, etta alle 16-vuotiaiden osalta kaytssa oleva jarjestelma laajennettaisiin
my6s muihin ikaluokkiin. Laajentamiset ovat ehdotuksessa laajuudeltaan kolmenlai-

sia. Vaikutukset ovat kaikkien ndiden osalta jo ainakin osin tuttuja. Tydnantajille aiheu-
tuu aikaisempaa laajemmassa mittakaavassa joustamistarpeita, mutta suurimmaksi osaksi
ne jaavat lyhytaikaisiksi. Etukateisilla suunnitelmilla niiden haitallista vaikutusta voidaan
vahentda. Tyontekijoiden nakdkulmasta erityishoitorahan laajennus saattohoitotilantei-
neen sovittaa yhteen tydelaman ja yksityiselaman vaatimuksia yksityiselaman kannalta
tarkasti rajatuissa merkittavissa tilanteissa. Yhteisvaikutuksena molempien nakékulmasta
saattaa olla muun muassa tyon mielekkyyden kasvu, molemminpuolinen joustavuus ja
tyOurien pidentyminen.

Erityishoitorahan saamisoikeuden laajentaminen ja saattohoitorahan saataminen eril-
lislaeilla lisadvat hallinnollisia kuluja ja 1adkarien tydmaaraa. Erityishoitorahan saajia oli
vuonna 2021 noin 4 400 ja paatoksia tehtiin suurin piirtein sama maara. Erityishoitora-
han saamisoikeuden laajentaminen lisdisi paatdsten maaraa todennakdisesti noin 20 000
paatoksella vuodessa. Tama edellyttaisi lisaresursseja Kelalle. My6s ladkareiden tydmaara
lisadntyisi. Toisaalta tehokkaan ja turvallisen omais- ja laheishoidon jarjestaminen vahen-
taisi yleiselld tasolla 1aakarityota ja antaisi mahdollisuudet lIddkéariresurssien kohdentami-
seen valttamattomaan ladkaritydohon.

Tukiperusteisten uudistusten vaikutukset tydmarkkinoihin olisivat todennakdisesti melko
vahaisig, jos kyseinen saattohoitoetuus olisi vahdinen. Toisaalta uudistus antaisi silti jon-
kinlaisen mahdollisuuden osallistua saattohoitoon siten, etta tahan ei tarvitsisi kayttaa
ty0ssa jo ansaittuja etuuksia (esimerkiksi vuosilomapadivid) tai tehda tata palkattoman
vapaan turvin. Kyse olisi ndiden henkildiden hoitoresurssien suuntaamisesta totuttujen
omaishoitosopimusten perusteella tai erityissadntelylld saattohoitoon. Erityiseen tukeen
perustuvien omais- tai saattohoitosopimusten tai hoidettavalle myénnettavan saattohoi-
torahan perusteella tapahtuva saattohoito ei todenndkoisesti samassa maarin kuin eri-
tyishoitorahaperusteinen saattohoito lisda ladkareiden téita. Hyvinvointialueiden tai Kelan
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osalta kyseinen uudistus sen sijaan lisdisi merkittavasti hallinnollista tyota. Erillissadntelyyn
perustuva vaihtoehto olisi saattohoidon ja siitd maksettavien palkkioiden jarjestamisessa
silti todenndkoisesti yksinkertaisin ja halvin ratkaisu, vaikka siihenkin liittyy hankalia laki-

teknisia yksityiskohtia.
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